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Zdravje in podporne Facebook skupine 
Podporne Facebook spletne skupine predstavljajo pomembno skupnost, v katero se lahko 
včlanijo posamezniki, ki izkušajo določeno bolezen, in se na ta način povežejo z drugimi 
bolniki. Razlogi za pridružitev podpornim spletnim skupinam so raznoliki. Posamezniki se k 
podpornim skupinam obračajo zaradi potrebe po informacijah o bolezni in zaradi potrebe po 
čustveni opori, tolažbi in nasvetih, ki krožijo med včlanjenimi bolniki. Bolniki, ki se srečujejo 
z zdravniki, ki so pomanjkljivo opremljeni z informacijami, te informacije iščejo na spletu in 
v podpornih skupinah. Poleg tega je znotraj podpornih skupin moč zaznati izreden pomen 
čustvene opore in tolažbe, ki vpliva na lažje soočanje z boleznijo. Eden izmed razlogov za 
samomedikalizacijo znotraj spletnih podpornih skupin izhaja tudi iz razmerja medicinskega 
sistema do zdravljenja in zaupanja, ki ga posamezniki razvijejo do zdravnikov na podlagi 
osebnih izkušenj. Vloga medicine se relativizira in bolnik postane aktiven člen v procesu 
lastnega zdravljenja, kjer primaren vir informacij ni več zdravnik, temveč internet.  
Ključne besede: 
Zdravje, podporne skupnosti, Facebook, medicina, podpora, informacije. 
Health and support Facebook groups 
Facebook online support groups are an important community for individuals who experience 
a particular illness and they also represent groups through which people are able to connect 
with other patients. There are various reasons for which people join online support groups. 
Individuals turn to support groups in search for information about their illness, when they 
need emotional support and comfort and when they search for useful advice circulating 
among members. When patients encounter doctors who are inadequately equipped with 
information they start searching for answers elsewhere, like for example online and in support 
groups. Furthermore, support groups offer a significant amount of emotional support and 
comfort, which facilitates coping with the disease. One of the reasons for self–medication 
within online support groups also originates from the relationship the medical system has with 
the treatment and the trust individuals develop towards doctors based on personal experience. 
Thus, the role of medicine is relativized and the patient becomes an active link in the process 
of treatment, where the primary source of information is no longer the doctor but the internet.  
Key words: health, support groups, Facebook, medicine, support, information. 
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1   UVOD 
 
1.1 OPREDELITEV TEME 
V pričujoči diplomski nalogi bom pozornost usmerjala k problematiki izzivov zdravstvenih 
težav in pomenom povezovanja bolnikov v skupnost, ki jo spletna platforma Facebook ponuja 
posameznikom, obremenjenim z boleznijo. Ko posameznika zaznamuje bolezen, to ne pomeni 
le porušenega ravnovesja znotraj telesa, pomeni tudi nov način življenja, redefiniranje 
socialnih odnosov in spremembo v odnosu do samega sebe, do lastnega telesa, do smisla in 
nadaljevanja življenja z oviro, ki stoji na poti. V posamezniku se tako rodi mešanica novih in 
nasprotujočih si občutkov, želja, strahov, dvomov ter vprašanj. Kot navaja Ule (2003, str. 18), 
se pojmovanja o zdravju, bolezni in medicini spreminjajo v skladu z vodilnimi ideologijami, 
vrednotnimi sistemi in kulturnimi tradicijami. Dejstvo je torej, da znotraj družbe obstaja 
množica različnih predstav o temu, kdo bolni človek je, kako se obnaša in kakšna usoda mu je 
namenjena. V realnosti pa je tako, da se nobena zdrava oseba ne more postaviti v kožo 
nekoga, ki izkuša bolezen, posebno tako, ki močno zaznamuje njegovo življenje. Prav zaradi 
tega želim v diplomski nalogi pokazati, kako je povezovanje bolnih posameznikov v 
skupnosti preko Facebook družbenega omrežja izrednega pomena za lažje spopadanje s 
stanjem, ki obremenjuje posameznikovo telo in življenje. 
Skupnosti povezanih bolnikov omogočajo komunikacijo o bolezni, zunanje manifestiranje 
notranje bolečine in izražanje strahu, dvomov in tesnobe nekomu, ki iste občutke doživlja tudi 
sam. Prav to za posameznika ni koristno le z vidika poistovetenja z drugimi, k čemur 
posamezniki tako močno težimo, ampak tudi z vidika olajšanja in umiritve svoje notranjosti, 
ki je močno razburkana s posledicami bolezni. Izražanje občutkov in čustev, povezanih z 
boleznijo in bolečino, kot sta strah in negotovost, namreč pomeni predvsem, da jih pojmovno 
zajamemo, jih prevedemo v jezikovno formo. To omogoča distanco do trenutnih občutkov in 
čustev. Distanca do trenutnih občutkov in čustev ustvari prostor, da lahko aktiviramo druge 
vrste občutkov in čustev, npr. voljo in željo po življenju namesto strahu in bolečine ali čustvo 
hvaležnosti za izraženo pomoč (Ule, 2012, str. 201). Internet pa s svojimi zmožnostmi ponuja 
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ravno to – prostor izražanja občutkov in čustev, hkrati pa ponuja prostor povezovanja v 
skupnosti posameznikov, ki te iste občutke in čustva doživljajo. Podporne skupnosti, ki se 
izoblikujejo na internetu, tako pomenijo velik podporni element v življenju posameznika, 
zaznamovanega z boleznijo. Prav to pa je tisto, kar želim osvetliti s polstrukturiranimi 
intervjuji bolnikov, včlanjenih v podporne Facebook skupnosti. Zanimajo me razlogi, zakaj se 
posamezniki včlanijo v spletne podporne skupine, zakaj se odločajo za tak način 
samomedikaliziracije in kakšno vlogo igra pri tem podpora, ki so je deležni s strani 
medicinskega sistema. Armstrong (1995, str. 4) poudarja, da je tradicionalna zahodna 
medicina osredotočena predvsem na človeško telo in ko je napaka v človeškem telesu 
odpravljena ali nevidna, je odpravljen tudi pacient s svojimi simptomi. Prav zaradi tega me 
zanima, ali odnos medicine do bolnikov morebiti vpliva na potrebo po včlanjevanju v 
podporno skupino, hkrati pa želim raziskati področje odnosa med izoblikovanjem podporne 
Facebook skupine in morebitno relativizacijo vloge medicinskega sistema. Tukaj želim 
ugotoviti zakaj in ali sploh prihaja danes do dvoma v zmožnosti medicinskega sistema ter 
kakšno vlogo imajo pri temu podporne skupine oblikovane na spletu. 
 
1.2 CILJI IN METODE RAZISKOVANJA 
S pomočjo teoretičnega in empiričnega dela bom tako poskušala odgovoriti na naslednje 
raziskovalne teze: 
T1: Posamezniki, ki izkušajo določeno bolezen, se podporni Facebook skupini pridružijo 
zaradi pomanjkanja informacij v lokalnem okolju in potrebe po čustveni opori pri izkušanju 
bolezni. 
T2: Včlanjenost v skupino vpliva na izkušnjo bolezni. 
T3: Nevprašljivo avtoriteto medicine zamenjuje aktivna vključenost posameznika v procese 
zdravljenja znotraj konteksta nepopolnega zaupanja v medicinski sistem. 
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T4: Posamezniki v podpornih Facebook skupinah, oblikovanih na podlagi določene 
zdravstvene težave, pridobivajo socialni kapital, medsebojno podporo, izkušnje, znanje in 
informacije. 
Teoretični okvir diplomske naloge bom oblikovala z osvetlitvijo ključnih pojmov, ki jo 
tvorijo. Sprva se bom dotaknila fenomena medikalizacije družbe, kjer želim pokazati, kako se 
vsiljevanje uradnega pojmovanja medicine kaže z željo neposrednega vpliva na 
posameznikova občutenja o sebi, na njegovo zdravljenje in skrb za zdravje. Tukaj 
problematiziram posledice tega fenomena za bolnega posameznika, kjer medicinski diskurz 
resnice predstavlja dominanten diskurz v družbi skupaj z načelom objektivnega pogleda na 
pacienta. V nadaljevanju se dotaknem pomena interneta pri povezovanju ljudi v skupnosti, 
kjer me zanimajo tudi posledice digitalizacije bolezni in premika vprašanj povezanih z 
zdravjem na digitalno platformo. Posledično me s konceptom samomedikalizacije zanima, 
zakaj se posamezniki znotraj družbe začnejo udeleževati podpornih skupnosti, ki jim nudijo 
pomoč, tolažbo in informacije.  
Empirični del pa bom zasnovala s pomočjo analize štirih polstrukturiranih intervjujev bolnic 
iz dveh podpornih Facebook skupin: skupina Fibromialgija in skupina Arnold–Chiari 
siringomielija. Tu bom skozi tri zastavljene vsebinske sklope ugotavljala razloge za 
pridružitev podporni skupini, raziskovala odnos med podporno skupino in medicinskim 
sistemom ter preučevala socialni kapital, ki se izmenjuje med včlanjenimi posamezniki.  
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2 MEDIKALIZACIJA DRUŽBE 
 
Eden od pomembnih fenomenov družbene konstrukcije zdravja se kaže v konceptu 
medikalizacije družbe. Tukaj lahko opazimo naraščajoče vsiljevanje uradnega pojmovanja 
medicine na vse več različnih področij družbenega življenja, praks in vsakdanjih navad, s 
čimer ta posredno vpliva na posameznikova občutenja o samem sebi, o tem kako bi morali 
skrbeti za svoje zdravje, kakšne oblike zdravljenja prestati in kakšna zdravila uživati. Gre za s 
Foucaultom navdihnjen pogled na medicinsko omreženost sodobne družbe in moč 
medicinskega diskurza, ki se sreča s tezo o medikalizaciji družbe, kjer ima institucija 
medicine odločilno vlogo pri tem, kako dojemamo in živimo svoje telo, kako ga utelešamo in 
pomeni preoblikovanje vse več socialnih vprašanj v zdravstvena vprašanja (Kamin, 2006, str. 
38).  
Ko razmišljamo o pomenu medikalizacije in vlogi institucije medicine, je ključna omemba 
Ivana Illicha, pionirja koncepta medikalizacije družbe, ki v svojem prelomnem delu Medical 
Nemesis govori o vprašljivih posledicah medicinske stroke, tako za posameznika kot za 
celotno družbo. Koncept medikalizacije je v pričujočem diplomskem delu relevanten 
predvsem zaradi tega, ker poudarja dominanten značaj medicinske institucije, ki teži k 
izkazovanju avtoritete znotraj procesa zdravljenja posameznikov. Medicinska stroka se 
vzpostavi kot monopol, kot dominanca medicinske profesije v številnih sferah družbenega 
življenja in v pojmovanjih zdravja, bolezni ter zdravljenja, tako fizičnega kot psihičnega. 
Tako posamezniki nato lahko pred svojo situacijo in stisko ubežijo le pod okrilje medicine in 
njenega nadzora, izven prostora boja za bolj zdrav svet ali bolj zdravo lastno telo (Illich, 
1976, str. 14). 
Illich pod vprašaj postavlja dominantno vlogo medicine in samoumevnosti medicinskih praks 
(prav tam). O njegovih idejah lahko razmišljamo tudi širše, kot o tistih najmanj vidnih in 
očitnih posledicah, ki jih imajo zdravniki in vse, kar medicinska stroka govori. K temu 
pripomore pomanjkanje sočutja zdravnikov, odsotnost obravnave pacienta kot individuuma 
potrebnega celostnega zdravljenja, odsotnost zmožnosti poistovetenja s pacientom, dolga pot 
do diagnoze, pomanjkanje informiranosti zdravnikov in medosebnega intimnega diskurza, ki 
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ga pacienti potrebujejo. Depersonalizacija zdravljenja odvzema etični vidik samemu procesu, 
ga naredi hladnega in tehničnega, oropa ga človeškosti. Tukaj lahko razumemo medicinsko 
stroko kot bolezen, ki osebi zadaja bolečino in vodi do tega, da posamezniki stroki ne zaupajo 
več popolnoma ter iščejo rešitve in razumevanje drugje. 
 
2.1 UČINKI MEDIKALIZACIJE 
Ena izmed največjih šibkosti sodobne medicine se kaže v odsotnosti obravnave bolnika kot 
psihične in fizične celote, kot seštevka notranjih in zunanjih dejavnikov, ki skupno vplivajo na 
njegovo bolezen in izid njegovega zdravljenja. Tudi Kaminova je mnenja, da namesto, da bi 
se celostno posvetili posamezniku in njegovemu individualnemu telesu, iskali razloge in 
posledice v globljih plasteh njegovega telesnega in psihičnega počutja, zdravili kompleksno in 
čim manj invazivno ter poslušali ljudi, se predpisujejo zdravila in vsiljujejo medicinske 
razlage. Namesto, da bi spreminjali družbo in odpravljali prave vzroke bomo s pomočjo 
medicine ljudi raje učili, kako obvladovati pritiske in negotovost, predpisali zdravila in 
poskušali čim prej normalizirati (Kamin, 2006, str. 38).   
Vse tradicionalne kulture v zgodovini človeka izhajajo iz opremljanja individuuma s sredstvi, 
da svojo bolečino naredijo sprejemljivo, bolezen ali oslabitev razumljivo ter senco smrti v 
prihodnosti pomenljivo. V takih kulturah je zdravstveni sistem vedno del življenja 
(prehranjevanja, pitja, delanja, sanjarjenja, ljubljenja in trpljenja). Večina zdravljenja je 
tradicionalen način tolaženja, izkazovanja skrbi in tolerance do posameznika. Ideologija, ki jo 
promovira medicinsko podjetje, pa je popolnoma nasprotna. Radikalno spodkopava te stare 
kulturne načine zdravljenja in preprečuje nastanek novih, ki bi lahko omogočala boljši vzorec 
za samooskrbo, samotolažbo in spopadanje z lastnim stanjem. Trpljenje, zdravljenje in 
umiranje, neprehodne značilnosti umeščenosti posameznikov v določeno kulturo, so sedaj pod 
nadzorom tehnokracije kot nova področja oblikovanja politike in razumljena kot deformacije, 
od katerih je populacijo potrebno institucionalno odrešiti (Illich, 1976, str. 45). Tako lahko 
rečemo, da ima zdravstvena stroka tudi globlje, kulturno negativne učinke na zdravje, s tem, 
ko uničuje potencial ljudi, da se s svojo boleznijo soočajo na individualen, avtonomen način 
(prav tam, str. 11). Pacienti so obravnavani kot številke in se tako tudi identificirajo v odnosu 
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do načina zdravljenja, prav to pa jim onemogoča vpogled v lastne pomanjkljivosti in 
ranljivosti ter soočanje z boleznijo na individualen način, da bi se lahko osebnostno čim bolj 
približali zdravemu odzivanju in soočanju z lastnim trpljenjem in slabostjo. Posamezniki so v 
takem okolju podrejeni instituciji medicine, hladnemu in mehaničnemu sistemu, ki je oddaljen 
od posameznika kot unikatne osebnosti. Spodkopavajo se sposobnosti posameznika, da se 
soočajo s seboj in s svojim lastnim telesom, da izražajo svoje potrebe in vrednote ter se 
soočajo s svojo boleznijo. Glavni cilj, ki vodi medicinsko oskrbo, je uničenje bolezni ali 
odprava bolečine, pri tem pa ta ne nauči posameznika kako se s temi zadevami soočati, ko so 
prisotne in ko tudi v veliko primerih bodo skozi celo življenje. Vsak posameznik je odgovoren 
zase in nosi breme lastnega zdravja, kjer njegovo dojemanje zdravja, telesa ter lastne bolezni 
vpliva na njegovo realnost in dojemanje samega sebe, kar pa bi medicina morala upoštevati 
kot pomemben vidik posameznikovega vsakdanjega življenja. 
Po drugi strani pa Ule (2003, str. 10–11) navaja, da se v sodobni medicini dejansko povečuje 
pomen bolnika v procesu zdravljenja poleg tega pa je partnerski odnos ter soodgovornost 
bolnika sodobna medicina postavila za temelj svoje doktrine. Zdravljenje se razume tudi kot 
proces samozdravljenja, v katerem mora aktivno sodelovati tudi pacient sam. Zato je še toliko 
bolj važno, da odnos med zdravnikom in bolnikom temelji na vzajemnem zaupanju. Na žalost 
pa se še vedno mnogi bolniki pritožujejo, da je komunikacija z zdravniki otežena in da je iz 
nje izrinjen predvsem pogovor o osebnih občutkih ter čustvih, povezanih z boleznijo.  
Opazimo lahko težnjo, da se od hladne in objektivne medicinske institucije želimo premikati 
k načinom zdravljenja, kjer se pri zdravljenju upoštevajo bolnikova čustva in razrešujejo 
subjektivni vidiki doživljanja bolezni. Hkrati se veča težnja po aktivni vključenosti bolnika, 
komunikacija med pacientom in zdravnikom pa se podreja drugim podpornim oblikam, ki jih 
posamezniki vključujejo v svoje zdravljenje, kot so recimo internet in skupnosti ostalih 
bolnikov. 
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2.2 MEDICINSKI DISKURZ RESNICE 
Ideja o medikalizirani družbi vzpostavlja paciente kot posameznike, podrejene medicinski 
instituciji, kjer zdravniki izkazujejo moč in avtoriteto pri zdravljenju. Poleg tega vladajoči 
diskurzi v družbi močno vplivajo na percepcijo lastnega telesa, saj posamezniki svoje telo 
doživljajo znotraj teh diskurzov. Diskurzi so produktivni, ker urejajo tisto, kar lahko storimo 
ali povemo. Prinašajo nekaj na dan, delajo to vidno, odpravljajo napake, ali delajo nove (Ule, 
2003, str. 38). Foucault (1980, str. 102–106) navaja, da ima vsaka disciplina svoj diskurz, ki 
spodbuja aparat znanja in nove domene za razumevanje znotraj discipline. Te so nosilci 
diskurzov in izražajo določena pravila, ki pa niso pravna pravila, ki izhajajo iz suverenosti, 
temveč norme in definirajo nekaj, kar je podrejeno zakonom normalizacije.  
Prav predstave o nevtralnosti medicine in medicinskega znanja sodijo med dominantne 
diskurze in s tem podpirajo določeno razmerje moči v družbi, predvsem razmerje moči med 
zdravniki in bolniki in določene družbene interese. S tem vplivajo na način mišljenja 
posameznikov o telesih, bolezni in zdravju (Ule, 2003, str. 40). Moč in znanje sta povezana, 
brez enega drugo nima veljave, posebno znotraj medicine. Medicinsko znanje ustvarja 
diskurz, ki naj bi med populacijo imel status objektivnosti in samoumevnosti, ne zamaskira pa 
dejstva, da je znanje v tem primeru tudi podaljšek moči, ki jo izvaja medicina nad 
posamezniki. Pomembno je razumevanje oblike moči, ki jo v rokah držijo izvajalci 
medicinskih dejavnosti, prav zaradi tega, da lahko razumemo medikalizacijo družbe in 
razpršenost ter vsiljevanje medicinske znanosti v številne sfere družbenega delovanja. Prav 
tako pa je pomembno, da razumemo moč diskurza, ki ga ustvari medicina skupaj s formacijo 
objektivnega znanja, temelječega na znanstvenem raziskovanju telesa. Ker so uporabljena 
terminologija, metode zdravljenja, medicinska tehnologija in ključne ugotovitve na področju 
medicine navadnim ljudem večinoma nerazumljivi, se odpira prepad med medicinskimi 
delavci in bolniki, ki hkrati povečuje razdaljo med njimi in vzpostavlja dominanten položaj 
zdravnikov nad pacienti. O njihovem znanju in metodah se ne sprašujemo, avtomatično jim 
podeljujemo status vsevednosti in svoje zdravje brez preizpraševanja polagamo v njihove 
roke. Medicinska stroka tako izvaja tudi moralno avtoriteto nad posamezniki s svojimi 
objektivnimi znanstvenimi dognanji, s katerimi se rešujejo težave in bolezni. Objektiven 
status njihovih besed vodi do nenapisanega pravila, da se o njih ne sprašujemo in jih 
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razumemo kot stoječe na trdnih tleh ter stabilne. Tukaj se kaže privilegiran položaj 
medicinske stroke in dominantnega medicinskega diskurza.   
Ule poudarja, da je za medicinsko ekspertizo postajalo vedno manj pomembno to, kar pove 
zdravniku bolnik o svojem počutju, občutkih, čustvih in vedno bolj to, kar o njegovem 
fizičnem stanju ugotavlja medicina s pomočjo naprav in preiskav (Ule, 2012, str. 6.). 
Medicina pa posameznikom velikokrat pomaga le do neke mere, saj ljudje izkušajo simptome, 
ki jih medicina ne zmore povezati in razreševati, dejstvo pa obstaja, da jih ljudje še vedno 
izkušajo. Prav zaradi tega se lahko pojavi želja po samostojnem razreševanju težav, 
nezaupanje v medicino, potreba in želja po opisovanju lastnih izkušenj, opazovanju samega 
sebe, iskanju posameznikov, ki izkušajo podobno in katerim se lahko izpovemo s svojo 
zgodbo, ter izrazito opazovanje lastnega telesa izven okvirov medicine. To privede do 
razširitve vprašanja zdravljenja izven bolnišničnih zidov, posledično pa tudi do odmikanja od 
okvirov medicine in iskanja pomoči na načine, ki predstavljajo neformalni vidik zdravljenja 
posameznikov. 
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3 SAMOMEDIKALIZACIJA 
 
Na tej točki lahko začnemo govoriti o konceptu samomedikalizacije. Samomedikalizacijo 
lahko razumemo kot stanje, kjer ljudje iz različnih razlogov prevzamejo vajeti nad 
opazovanjem in iskanjem patološkega znotraj lastnega telesa. Ignaas in Hoyweghen sta 
mnenja, da prihaja danes do pomembnega preobrata znotraj družbe, kjer namesto, da bi se 
posamezniki medikalizaciji in naraščajoči vlogi medicine upirali, delajo vse, da bi sledili 
njenemu toku. Medtem ko Illich v svoji definiciji medikalizacije podaja njeno kritiko in 
kritiko družbe, ki jo je zajel val medikalizacije, pa Ignaas in Hoyweghen predpostavljata, da v 
sodobni družbi tej medikalizaciji ljudje prostovoljno sledijo, prav zaradi tega pa 
medikalizacije ne moremo več obravnavati kot kritiko družbe, ampak kot njen sestavni del 
(Ignaas in Hoyweghen, 2011, str. 16). Medikalizacijo sedaj nadomesti samomedikalizacija in 
naraščanje aktivne vloge prebivalstva pri obravnavanju lastnega zdravja. Medtem, ko po 
Illichu medikalizacija predstavlja grožnjo posameznikom, saj predpostavlja podrejanje 
individuuma medicinski avtoriteti, pa naj bi koncept samomedkalizacije opozarjal, da 
spremembam sodobne družbe sledijo tudi spremembe v analizi koncepta medikalizacije. 
Zaradi tega kritično idejo, da so posamezniki preprosto podrejeni medicinskemu sistemu, ki 
nad njimi izvaja moč in nadzorovanje, nadomestimo z idejo samomedikalizacije, ki prikazuje 
medikalizacijo kot izraz posameznikovega opolnomočenja in aktivnega sodelovanja znotraj 
sfere zdravja (prav tam, str. 17–19).  
Kritiko medikalizacije v sodobni družbi razumemo kot skrb, da medicinski način obravnave 
vsiljuje le medicinsko obravnavo posameznika in zapostavlja obravnavo posameznika kot 
subjekta, potrebnega bolj celostne psihološke obravnave (Parens, 2011, str 3.) Težava 
medikalizirane družbe se kaže v temu, da objektiven medicinski pogled pacientom vsiljuje 
pogled nase kot na objekte, katerih vloga znotraj medicinskega sistema je le ta, da ubogljivo 
sledijo nasvetom stroke, ki so velikokrat hladni, strokovno podani, tehnični, nerazumljivi in 
neosebni. Prezre se notranjost posameznika, njegove motive, želje, omejitve, strahove in 
socialne okoliščine, ki ustvarjajo skupek s pomembno vlogo v procesu zdravljenja in 
spoprijemanja bolnika s situacijo, v kateri se nahaja. Prav zaradi tega se danes dogaja preobrat 
v samomedikalizacijo in ustvarjanje različnih podpornih elementov ter družbenih sfer, kjer 
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pacienti pomoč iščejo znotraj okvirov medicinske institucije. Tako zdravniki ne predstavljajo 
več glavnega akterja v procesu zdravstvene obravnave, temveč ključno vlogo prevzamejo 
pacienti sami (Ignaas in Hoyweghen, 2011, str. 18). V sodobni družbi, kjer se veča vloga 
bolnika v procesu zdravljenja, ta uporablja različne načine, ki bi mu svoje stanje pomagali 
razumeti na drugačen način, ga naučili strategij in tehnik ter s tem pomagali pri soočanju z 
boleznijo v vsakdanjem življenju. Internet danes predstavlja temeljni vir za iskanje informacij 
v povezavi z zdravjem. Ključno vlogo pri tem igra e-zdravje, katerega pomembna 
komponenta so tudi elektronske podporne skupine, kjer se srečujejo bolniki s skupnimi 
bolezenskimi stanji. Za skoraj vsako bolezen lahko posamezniki v spletnem brskalniku 
poiščejo spletne skupnosti in se elektronsko povežejo s skupino njemu podobnih, s katerimi si 
izmenjujejo sporočila, sodelujejo v pogovorih ter spremljajo objave drugih članov (Barker, 
2008, str. 20). Zato je tudi pomembno, da podpornih skupin, ki se oblikujejo na spletu, ne 
razumemo le kot obsedenosti z zdravjem in z njim povezanimi vprašanji, temveč je na njih 
smiselno pogledati v oziru skupnosti, znotraj katere udeleženi člani izkazujejo svobodo 
samoodločanja, ustvarjajo socialni kapital in tako medsebojno z informacijami, znanjem ter 
izkušnjami vplivajo na odnos do bolezni in načina zdravljenja.    
 
3.1 VLOGA MEDIJEV PRI ZDRUŽEVANJU LJUDI V SPLETNE SKUPNOSTI 
S prihodom interneta, ki je hrbtenica globalne, računalniško posredovane komunikacije, se 
spreminja tudi narava človeka, način njegovega delovanja, mišljenja in komuniciranja. 
Internet v sebi združuje dva potenciala, potencial individualizacije posameznika in hkrati 
potencial preseganja individuuma, ki združen v virtualno skupnost prispeva k izoblikovanju 
digitalnega prostora in kolektivnega občutenja, kjer ljudje iščejo podporo, tolažbo, sklepajo 
prijateljstva, delijo informacije, predvsem pa se povezujejo z ljudmi, ki izkušajo podobna 
čustva in na ta način.pridobivajo.čustveno.podporo. Posamezniki ne delujejo več le v 
skupnostih, ki so omejene na fizično lokacijo, ampak se na internetu lahko včlanijo v različne 
skupnosti, ki so neodvisne od pripadnosti prejšnje skupine. Interakcija ni več odvisna od 
fizične lokacije, je mediatizirana in premaknjena na splet, hkrati pa, kot pravi Rheingold, 
ljudje v spletnih skupnostih počnejo enake stvari, kot jih počnejo v vsakdanjem življenju 
(Rheingold, 2000, str. 10). Ljudje v spletnih skupnostih komunicirajo, le da je ta 
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komunikacija olajšana, saj internet pomaga pri gradnji vezi preko časa in prostora, manjša 
socialne in ekonomske razlike in nam omogoča lastno izbiro pri članstvu v skupini, ki 
najbolje ustreza našim potrebam in interesom. Po Rheingoldovi definiciji predstavljajo spletne 
skupnosti socialne agregate, ki nastanejo na internetu, ko zadostno število ljudi nadaljuje 
javno komunikacijo dovolj dolgo in z zadostno mero človeških čustev, da se lahko 
izoblikujejo omrežja osebnih odnosov na spletu. Kjerkoli računalniško posredovana 
komunikacija postane dostopna ljudem, začnejo ti ljudje graditi skupnosti s to tehnologijo. 
Tehnologija, ki omogoča virtualne skupnosti, izraža potencial, da velikim množicam ljudi 
prinaša veliko priložnosti in moči, po relativno nizki ceni; prinaša jim intelektualne, socialne, 
komercialne in politične možnosti (prav tam).  
Na socialno naravo spletnih skupnosti opozarja tudi Castells, ki pravi, da spletne skupnosti 
niso nasprotje fizičnih skupnosti; so le drugačna oblika skupnosti s specifičnimi pravili in 
dinamiko. So medosebna omrežja, ki temeljijo na podlagi šibkih socialnih vezi, so visoko 
diverzificirana in specializirana, hkrati pa ustvarjajo recipročnost in podporo skozi interakcijo. 
Posameznikovo socialno omrežje je sestavljeno iz neformalnih medosebnih vezi, ki se 
raztezajo od manjšega števila intimnih vezi, do velikega števila šibkih vezi. Uporabniki 
interneta se omrežjem pridružujejo glede na skupne interese in vrednote in tako kot so 
uporabniki in člani večdimenzionalni, taka so tudi spletna omrežja (Castells, 2000, str. 47). Ta 
se izoblikujejo zaradi potrebe po združevanju v skupnosti, ki raste v ljudeh po vsem svetu. 
Gre za uporabo komunikacijskih kapacitet spletnih omrežij za ustvarjanje in grajenje 
odnosov, ki prekašajo meje časa in prostora. Ljudje adaptirajo uporabo tehnologije za svoje 
namene, ki ustrezajo njihovim komunikacijskim ciljem in potrebam. Internet pomaga pri 
širjenju socialnih stikov in socialne podpore v družbi, ki postaja vse bolj individualizirana. 
Pomeni razpršitev socialnih vezi in tako ljudem, ki drugače izkušajo bolj omejeno socialno 
življenje, omogoča socialni stik preko spletne skupnosti (Rheingold, 2000, str. 10). 
Interakcija, ki poteka znotraj podpornih skupin posameznikom predstavlja veliko vrednost, saj 
pri komuniciranju prihaja do izmenjave občutkov, podpore, tolažbe, nasvetov in znanja. 
Simmel (1971) trdi, da je večina človeških odnosov lahko opredeljena kot oblika izmenjave. 
Izmenjava je najčistejša in najbolj koncentrirana oblika vseh človeških interakcij. Veliko 
dejanj in interakcij, ki se na prvi pogled zdijo enostranske, so pravzaprav recipročne in imajo 
tudi take učinke (prav tam). Te ugotovitve lahko apliciramo tudi na interakcijo, ki poteka v 
spletnih skupnostih in podpornih zdravstvenih Facebook skupinah, kjer je vsak doprinos 
posameznika skupnosti pomemben, saj ustvarja mrežo recipročne interakcije, ki je vzdrževana 
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s komunikacijo udeleženih. Tak način interakcije ustvarja elektronske in čustvene povezave 
med ljudmi in posameznikom omogoča pridobivanje različnih oblik socialnega kapitala, od 
znanja, izkušenj, informacij in podpore. Ob izkušnji določene bolezni imajo tako posamezniki 
priložnost svojo izkušnjo digitalizirati in prenesti na splet v obliki podporne Facebook 
skupine, ki omogoča komunikacijo o bolezni in težavah, ki so z njo povezane. 
 
3.2 DIGITALIZACIJA BOLEZNI 
Širjenju zmožnosti in dosega tehnologije ter interneta sledi tudi prilagajanje spletnih platform 
za uporabo v zdravstvene namene, tj. iskanje zdravstvenih informacij, priporočil zdravnikov, 
optimalnih načinov zdravljenja, prepoznavo simptomov, iskanje bolnikov s podobnimi 
težavami itd. Vzpenjajoča se digitalna tehnologija posameznikom omogoči, da ovire, s 
katerimi se srečujejo v vsakdanjem življenju, premostijo in izboljšajo kvaliteto svojega 
življenja. Večina populacije danes poseduje pametni mobilni telefon in/ali računalnik, ki 
omogočata brskanje po spletu in uporabo le-tega tudi za namene skrbi za svoje zdravje. 
Digitalizacija industrije zdravja spreminja vedenja in prakse bolnikov, kjer ti sedaj postajajo 
laični eksperti kar se tiče lastnega zdravja in informacij, ki jih pridobijo preko spleta. 
Informacije o bolezenskih stanjih večinoma pridobijo na internetu, delijo svoje težave in 
občutke preko družbenih omrežij in dosegajo višji nivo zavedanja svoje bolezni. Izoblikuje se 
t. i. e-pacient, katerega Ferguson opiše kot posameznika z določenimi zdravstvenimi skrbmi 
ali negotovostmi, ki internet uporablja kot vir informacij o svojem stanju. E-pacient preko 
interneta svojo bolezen ali pa bolezen bližnjih raziskuje, išče boljše možnosti zdravljenja in 
boljšo oskrbo, išče in tudi nudi podporo in pomoč drugim. Informacije v povezavi z zdravjem 
so posameznikom dostopne skozi različne kanale, kot so internetne skupnosti bolnikov, 
forumi, socialna omrežja, znanstveni članki, uradne medicinske strani itd. Odnos med 
zdravnikom in pacientom se začne spreminjati, saj igra informiran pacient aktivno vlogo v 
procesu svoje oskrbe in komunikacije z zdravnikom (Ferguson, 2007, str. 1–20).  
Interakcija med pacienti, ki posedujejo veliko laičnega znanja o bolezni in medicinskimi 
strokovnjaki izpodbija prejšnje stanje medicinskega imperializma. Conrad tako trdi, da 
internet, vključno s televizijo in popularno literaturo, pripomore k širjenju informacij o 
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boleznih in simptomih, s tem, ko medicinske razlage postanejo dostopne vsem. Zaradi tega 
prihaja do popularizacije le-teh in ustvarjanja novega trga za bolezni ter hkratnega 
opolnomočenja posameznikov, predvsem tistih, ki o svojih boleznih ne vejo veliko ali pa so 
nediagnosticirani (Conrad, 2005, str. 1–4). Informacije o zdravju in bolezni na internetu 
spodbujajo posameznike, da iščejo rešitve za stanja, s katerimi se soočajo, in poiščejo pomoč 
pri medicinskih strokovnjakih. Pomembna značilnost interneta je tudi premostitev časa in 
prostora, kar omogoča povezovanje posameznikov iz vseh koncev države ali sveta, to pa 
predstavlja ključno vlogo tudi pri izoblikovanju skupnosti, kjer je količina deljenih 
zdravstvenih informacij znatna, predvsem pa temelji na resničnih izkušnjah pacientov z 
določeno boleznijo. Internetne podporne skupnosti bolnikom nudijo nasvete iz prve roke, 
podporo in znanje o določeni bolezni, tako informirana oseba pa predstavlja bolj racionalnega 
posameznika, ki se lahko bolje odloča o svojem zdravju.  
 
3.3 PODPORNE FACEBOOK SKUPNOSTI 
Danes na spletu obstaja na tisoče klepetalnic, spletnih strani in družbenih omrežij, kjer lahko 
posamezniki delijo informacije o svojih težavah, boleznih, zdravljenju ter storitvah. Med 
raznolikimi načini uporabe Facebooka so še posebej priljubljene in uporabne Facebook 
skupine, ki omogočajo platforme za razpravo in objavljanje, ki temeljita na skupnih interesih 
in dejavnostih določene skupine (Park, Kee in Valenzuela, 2009, str. 729).  Facebook ima kot 
ena izmed največjih socialnih spletnih platform velik potencial za promocijo zdravja in z 
zdravjem povezanih problematik. Za mnoge to pomeni transformacijo bolezni od privatizirane 
k bolj javni izkušnji. Na takih spletnih straneh se posamezniki lahko povežejo in delijo 
informacije na nove načine, ki kljub pastem prevelike količine najrazličnejših informacij, 
dostopnih na spletu, med drugim spodbujajo posameznika, da postane aktivni potrošnik 
zdravstvene oskrbe in skrbi za svoje zdravje (Conrad, 2007, str. 9).  
V analizi podpornih skupin, ki so se na Facebooku ustvarile med bolniki, ki trpijo za 
diabetesom, Zhang, He in Sang ugotavljajo, da je celotna interakcija znotraj skupin 
strukturirana okrog informacij, emocij in grajenja skupnosti. Znotraj skupin si posamezniki 
delijo medicinske in življenjske nasvete, informacije ter mnenja. Izkazujejo pozitivno 
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nastrojenost proti življenju z boleznijo in članom nudijo spodbudo ter priznanje. Opažajo tudi, 
da administratorji in člani znotraj skupin veliko časa posvetijo trudu, da skupina ostane 
aktivna in produktivna, kar vodi do tega, da skupine ohranijo svojo strukturo socialne 
skupnosti, kjer se deli socialna podpora, kultivira tovarištvo in prijateljstvo ter izkazuje 
medsebojni socialni vpliv (Zhang, He in Sang, 2012, str. 2).  Barker (2008, str. 20) se strinja, 
da so elektronske podporne skupine danes pomembna značilnost izkušnje bolezni in nudijo 
posameznikom priložnost, da svoje izkušnje in informacije delijo z drugimi in tako postajajo 
vse večji strokovnjaki v svoji bolezni. Predstavljajo kulturni trend, ki veča vlogo laičnega 
strokovnega znanja in pacientov samih, po drugi strani pa zmanjšujejo sledenje izključno 
strokovnemu medicinskemu sistemu.  
Med bolniki se začne širiti prepričanje, da znanje ne prebiva le znotraj medicinskih 
uslužbencev, ki ga podajajo kot nevprašljivo avtoriteto, ampak lahko to znanje leži tudi 
drugje, natančneje v izkušnjah posameznikov, v vsakdanjem življenju z boleznijo in v času, ki 
ga ti posvetijo raziskovanju in pridobivanju informacij. V iskanju zdravja in najbolj 
učinkovitih metod zdravljenja, se posamezniki obračajo k drugim posameznikom zaradi 
prepričanja, da morajo za svoje zdravje poskrbeti tudi sami in prepričanja, da je dobro to 
početi skupaj. Tako nastanejo različne skupine samopomoči bolnikov, ki so v protislovju z 
družbo, kjer medicina nagovarja in obravnava bolezen kot individualni problem in 
odgovornost posameznikov (Ule, 2003, str. 50). Konflikt, ki se pojavlja med strokovnimi 
zdravstvenimi delavci in bolniki z laičnim znanjem, privede do nastanka nekakšnega 
tekmovanja, kjer internetne skupnosti igrajo ključno vlogo v definiranju in obravnavanju 
človeškega trpljenja ter zahtevanja po zdravniškem priznanju le-tega, ki pa ga ti pogosto 
neradi zagotavljajo. Prav zaradi tega pa prihaja do porasta vpliva laičnega strokovnega znanja 
v kontekstu medicinske negotovosti (Brown v Barker, 2009, str. 21).
1
 Tako v praksi 
posamezniki, ki se soočajo z različnimi boleznimi in poškodbami, razvijajo različne obrambne 
mehanizme, razumevanje lastnega stanja in bolečine, različne oblike samopomoči ter 
soočanja z boleznijo na sebi individualen način.  
                                                          
1
 Brown, P. in Zavestoski, S. (2004). Social movements in health: an introduction. Sociology of Health and 
Illness, 26, 679–94 
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3.4 SAMOPOMOČ ZNOTRAJ NEFORMALNIH INTERNETNIH SKUPNOSTI 
Socialni kapital, ki se znotraj teh skupin kopiči, nima le čustvene vrednosti za bolnike, temveč 
tudi informacijsko. Na mesto pretežno medicinske kontrole nad zdravjem in boleznijo vstopa 
danes množica dejavnikov, kjer Ule poudarja, da prihaja do relativizacije socialne in 
zdravstvene vloge medicine. Pride do preobrata v vlogi medicine in do vse večjega kritičnega 
zavedanja, da ima medicina svoje omejitve, da je lahko v zdravljenju pristranska in 
nezadostna, začne se pojavljati dvom in nepopolno zaupanje, obračanje k alternativnim 
oblikam zdravljenja, k pridobivanju informacij preko sekundarnih virov in iskanju psihološke 
podpore, ki jo posamezniki pogrešajo pri medicinski obravnavi znotraj ambulant. Na mesto 
takega pojmovanja sedaj stopi solidarnost in aktivno soočenje z boleznijo ter težavami (Ule, 
2003, str. 50). Iz tega lahko sklepamo, da spletna interakcija znotraj podporne skupnosti 
pripomore h kopičenju socialnega kapitala. Putnam poudarja, da se v jedru socialnega kapitala 
kaže pomembnost socialnih omrežij, ki imajo vrednost za ljudi, ki so vanje vključeni. 
Interakcija znotraj podpornih skupin je dvosmerna in spodbuja ljudi, da se obnašajo na 
zaupljiv način. Socialna omrežja in z njimi povezano dvosmerno interakcijo pa opredeljujemo 
kot socialni kapital, ker ustvarjajo vrednost, tako individualno kot kolektivno (Putnam, 2002).  
Bourdieu (2004, str. 51–52) o socialnem kapitalu pravi, da gre za agregat kulturnih ali 
potencialnih sredstev, ki so povezana z lastništvom trajnih omrežij bolj ali manj 
institucionaliziranih odnosov medosebnega poznanstva oziroma članstva v skupini. Trdi, da je 
volumen socialnega kapitala odvisen od številnih dejavnikov: velikost omrežja, efektivna 
izraba odnosov in vezi ter velikost ostalih oblik kapitala. Koristi, ki izhajajo iz članstva v 
določeni socialni skupini, predstavljajo osnovo za oblikovanje skupinske solidarnosti, ki te 
koristi tudi omogoča. Omrežja socialnih odnosov so produkt naložbenih strategij, posamičnih 
ali kolektivnih, zavestno ali nezavestno usmerjenih k vzpostavljanju ali reproduciranju 
družbenih odnosov. Ti so koristni, nujni ter zahtevajo trajno zavezništvo v obliki hvaležnosti, 
spoštovanja ali prijateljstva, kar je reproducirano skozi izmenjavo ( daril, besed, itd.). Ta 
spodbuja in ustvarja vzajemno znanje in priznavanje.  
Vseeno pa na socialni kapital Bourdieu gleda kot na nekaj močno povezanega z ekonomijo, 
nekaj, kar proizvaja socialne neenakosti in dominance ter razredne hierarhije. Zato Faucher 
poudarja, da so Bourdiejeva razmišljanja relevantna izpred časa vzpona mainstream 
družbenih omrežij, kjer je delovanje v socialnih omrežjih bilo omejeno na bolj tradicionalne, 
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analogne načine. Danes lahko na tematiko povezanosti socialnega kapitala s spletnimi omrežji 
gledamo na različne načine, kjer vzpon spletnih socialnih omrežij služi kot rušilec meja med 
razredi in oddaljenostjo med posamezniki, po drugi strani pa lahko povečuje razlike med 
njimi povezane z etničnostjo, ideologijo, spolom, dohodkom. Bourdiejeve poglede je tako 
treba prilagoditi novi socialni situaciji. Zato se Faucher sklicuje na manj ekonomsko 
usmerjeno definicijo socialnega kapitala, ki je manj povezana z razredno strukturo kot 
Bourdiejeva. On socialnemu kapitalu daje možnost opolnomočenja posameznikov, predvsem 
za marginalizirane in odrinjene skupine. O kapitalu, ki se kopiči v spletnih skupnostih, govori 
kot o neštevilčni obliki spletnega socialnega kapitala. Ta se kopiči v spletnih skupnostih, za 
katere so značilna omrežja visoke stopnje zaupanja in ozek fokus, ki vodi v večji konsenz o 
skupni viziji, misiji ter vrednotah (Faucher, 2018, 1–12). Socialno omrežje, ki ga predstavlja 
podporna Facebook skupina, z izmenjavo in sodelovanjem ustvarja vrednost za udeležene 
bolnike in uspešno deluje prav zaradi tega, ker je interakcija v skupini recipročna, zaupna in 
usmerjena k podpori in čustvenim povezavam. Po mnenju Ule (2003, str. 51) skupine 
samopomoči delujejo tako, da omogočijo članom večjo ozaveščenost o svoji bolezni in 
obvladovanju svojega položaja v vsakdanjem življenju. Delajo na osebnostnih in socialnih 
spremembah članov, spremembah aktivnosti, praks in pogledov, ne pa le zdravljenju bolezni 
in konkretnih simptomov. 
V nadaljevanju diplomske naloge pozornost usmerjam na proučevanje dinamike dveh 
podpornih skupin, ki so se izoblikovale na spletni platformi Facebook: skupina Fibromialgija 
ter Arnold-Chiari siringomielija. 
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4 EMPIRIČNI DEL 
 
 4.1 ANALIZA INTERVJUJEV S ČLANICAMI PODPORNIH SKUPIN  
V empiričnem delu se pri raziskovanju osredotočam na preučevanje pomena in vlogo 
podpornih skupin, oblikovanih na spletni platformi Facebook, za posameznike in 
posameznice ob spopadanju s težko kronično boleznijo. Prva skupina nosi ime Fibromialgija 
in združuje posameznike ter posameznice z zapleteno boleznijo, imenovano fibromialgija, 
kjer gre za sindrom vsesplošno razširjene bolečine po celotnem telesu. Fibromialgija 
najpogosteje vključuje različne močno razbolele točke po celotnem telesu, otrdelost sklepov 
in bolečino brez pravega organskega vzroka. Gre za bolečinski sindrom v odsotnosti 
specifične organske bolezni (Bellato in drugi, 2012). Druga skupina, ki sem ji posvečala 
pozornost, pa se imenuje Arnold- Chiari Siringomielija in združuje bolnike ter svojce 
bolnikov redke lobanjske deformacije, imenovane Arnold-Chiarijev sindrom, kjer gre za 
skupino možganskih anomalij, ki se pojavijo kot posledica cerebralnega spusta tonzilov malih 
možganov skozi lobanjsko dno v spinalni kanal (Urbizu, Khan in Koch, 2016). Arnold-
Chiarijeva deformacija povzroča najrazličnejše simptome od močnih glavobolov, bolečin v 
vratu, težav s koordinacijo, kognitivnih težav itd. (Doberstein, Torabi in Klinge, 2017, str. 
47). V okviru izbranih podpornih skupin se bom spraševala o vzrokih za pridružitev, 
posledicah včlanjenosti, vsebini in aktivnosti izprašanih posameznikov ter vplivu na njihovo 
življenje. Prav tako se bom usmerila k izrisovanju povezave med medicinsko obravnavo, ki je 
bila posamezniku ponujena, in potrebo po včlanjenju v podporno skupino. 
Raziskovalne teze in vprašanja sem preverjala s pomočjo štirih polstrukturiranih intervjujev, 
saj sem želela pridobiti poglobljen vpogled v obravnavano tematiko izzivov zdravstvenih 
težav in pomenom povezovanja v skupnost, ki jo spletna platforma Facebook ponuja za 
posameznike, obremenjene z različnimi boleznimi. Omenjena tematika je v Sloveniji 
neraziskana, prav zaradi tega pa je izbira kvalitativne metode primernejša, saj bi rada tematiko 
preučila v globino. Zaradi boljše preglednosti sem vprašanja, ki sem jih postavljala 
intervjuvanim, razdelila na tri temeljne sklope. V prvem sklopu sem raziskovala razloge, ki so 
jih posamezniki navajali za pridružitev podporni skupini, kjer me je poleg čustvene opore 
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zanimal tudi odnos uradne medicine do bolnikov, saj sem želela ugotoviti ali je eden izmed 
razlogov za iskanje podpore v podporni Facebook skupini tudi nerazumevanje s strani 
zdravnikov in medicinskega sistema. V drugem sklopu sem še nadalje problematizirala in 
raziskala razmerje med včlanjenostjo v podporno Facebook skupino ter dojemanjem vloge 
medicinskega sistema, tretji sklop pa se nanaša na socialni kapital, ki se izmenjuje med 
včlanjenimi in posledice, ki jih imata izbrani skupini na posameznike. Zanimalo me je, kakšen 
je pomen deljene vsebine za včlanjene posameznike in kakšno je zaupanje, ki ga posamezniki 
razvijejo do laično strokovnega deljenega znanja znotraj skupin. Podrobnejši opis navedenih 
sklopov sledi v podpoglavju 4.2 z naslovom Raziskovalna vprašanja in teze.  
 
4.2 METODOLOŠKI ZASNUTEK RAZISKAVE 
Raziskovalne teze sem preverjala s pomočjo štirih polstrukturiranih intervjujev, kjer sem 
izprašanim postavljala vprašanja odprtega tipa po predhodno zastavljenem zaporedju. Tako 
vrsto intervjuja sem izbrala zaradi lažjega usmerjanja samega postopka intervjuvanja in zaradi 
želje po pridobitvi vseh želenih informacij iz poglobljene perspektive izprašanega subjekta.  
Intervjuvanje je potekalo od 2.8 do 6.8.2019. Popolnoma slučajno je naneslo tako, da so vse 
izpraševanke bile ženske spola. Z vsako intervjuvanko posebej sem se dobila na predhodno 
dogovorjeni lokaciji, katero so izbrale same, saj sem želela, da se pri intervjuvanju počutijo 
kar se da udobno. Izprašala sem štiri posameznice, ki so bile izbrane po ključu osebne 
izkušnje s pripadnostjo podporni zdravstveni Facebook skupini. Na Facebook spletni 
platformi sem v več različnih skupin bolnikov poslala prošnjo po anonimnem sodelovanju v 
intervjuju za diplomsko delo in obrazložila naravo raziskovalnega dela ter postopek samega 
intervjuvanja. Največ zainteresiranih sem dobila znotraj podporne skupine Fibromialgija, kjer 
sem intervjuvala prvi dve javljeni posameznici, enak postopek pa sem ponovila tudi znotraj 
skupine Arnold-Chiari siringomielija. Imena intervjuvank so za namene varovanja osebnih 
podatkov spremenjena.  
Zaradi majhnega vzorca intervjuji niso reprezentativni, vendar pa sem z njihovo pomočjo 
izvedela, da podporne Facebook skupine izbranim posameznicam predstavljajo veliko 
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čustveno oporo in pomemben element pri soočanju s težko ter obremenjujočo boleznijo v 
vsakdanjem življenju. Prav zaradi tega intervjuji pomenijo pomembno iztočnico pri 
razumevanju pomembnosti skupinskega povezovanja in socialnega kapitala, ki ga potrebujejo 
in pridobivajo bolni posamezniki s pomočjo spletnega udejstvovanja.  
Kot že omenjeno, sem s pomočjo štirih polstrukturiranih intervjujev s pripadnicami Facebook 
podpornih skupin, poskušala najti odgovore na naslednje sklope vprašanj: 
– Prvi sklop se nanaša na razloge za pridružitev podporni skupini, kjer se osredotočam na 
motive, ki so posameznice gnali, da skupino poiščejo na spletu in potrebe, ki so jih članice s 
skupino želele zadovoljiti. Tukaj upoštevam tudi koncept samomedikalizacije, kjer želim 
pojasniti razloge, zakaj se posamezniki odločajo za samomedikalizacijo znotraj neformalnih 
spletnih podpornih skupnosti. Znotraj tega sklopa preučujem tudi vlogo medicinskega sistema 
pri nudenju zadostne oziroma nezadostne podpore posameznikom, ki se soočajo z boleznijo in 
kako se ta podpora oziroma pomanjkanje le-te kažeta v odnosu do izoblikovanja spletnih 
podpornih skupnosti. V naslednjem sklopu pa te ugotovitve problematiziram in skušam 
ugotoviti ali značilnosti medicinske obravnave izprašanih in sodelovanje v skupini kasneje 
vplivajo na njihov odnos do zdravljenja bolezni.  
– V drugem sklopu se dotikam odnosa med podporno Facebook skupino in uradnim 
medicinskim sistemom. Zanimajo me vprašanja razmerij med včlanjenostjo v skupino, 
izkušnjo izprašanega posameznika s potekom medicinske obravnave in aktivnim 
sodelovanjem bolnika v procesu zdravljenja. Tukaj me zanima, kako včlanjenost v skupino 
vpliva na dojemanje vloge medicinskega sistema in jo morebiti relativizira v odnosu 
pomembnosti ter zaupanja v avtoriteto medicinske stroke. Znotraj tega sklopa preverjam 
raziskovalno tezo, da nevprašljivo avtoriteto medicine sedaj zamenjuje aktivna vključenost 
posameznika v procese lastnega zdravljenja znotraj konteksta nepopolnega zaupanja v 
medicinski sistem.  
– Tretji sklop se nanaša na socialni kapital, ki se izmenjuje med včlanjenimi v skupino in 
njegov pomen za posameznike. Tukaj me zanima vsebina znotraj podpornih skupin, ki jo 
obravnavam kot čustveno oporo in osebno vsebino na eni strani ter informacije medicinske 
narave na drugi. Zanimalo me je, kakšna vsebina v podpornih skupinah prevladuje in igra 
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pomembnejšo vlogo. Tukaj vključujem koncept socialnega kapitala, ki ga posamezniki 
pridobivajo znotraj podpornih skupin, kjer se sprašujem, kako ta kapital posamezniki 
aplicirajo v svojem vsakdanjem življenju in kakšno vlogo igra podporna skupina pri soočanju 
z boleznijo ter odnosu do samega sebe. Znotraj tega sklopa se dotikam tudi vprašanja 
morebitnih negativnih posledic včlanjenosti iz perspektive intervjuvanega subjekta.  
S pomočjo analize pridobljenih podatkov bom poskušala zavrniti ali potrditi naslednje 
raziskovalne teze: 
T1: Posamezniki, ki izkušajo določeno bolezen, se podporni Facebook skupini pridružijo 
zaradi pomanjkanja informacij v lokalnem okolju in potrebe po čustveni opori pri izkušanju 
bolezni. 
T2: Včlanjenost v skupino vpliva na izkušnjo bolezni. 
T3: Nevprašljivo avtoriteto medicine zamenjuje aktivna vključenost posameznika v procese 
zdravljenja znotraj konteksta nepopolnega zaupanja v medicinski sistem. 
T4: Posamezniki v podpornih Facebook skupinah, oblikovanih na podlagi določene 
zdravstvene težave, pridobivajo socialni kapital, medsebojno podporo, izkušnje, znanje in 
informacije. 
 
4.3 RAZLOGI ZA PRIDRUŽITEV PODPORNI SKUPINI 
V tem poglavju bom analizirala odgovore intervjuvank na vprašanja, ki podajajo odgovore na 
prvi sklop raziskovalnih vprašanj in se nanašajo predvsem na motive, ki jih osebe navajajo za 
samomedikaliziranje ter pridruževanje spletni podporni skupini, povezani z zdravjem oziroma 
boleznijo. Znotraj tega sklopa bom na podlagi odgovorov skušala potegniti vzporednico z 
vlogo, ki jo je igral medicinski sistem pri izoblikovanju potrebe, da pomoč posameznik poišče 
tudi drugje. Zanimalo me bo, ali je medicinski sistem bolnim intervjuvankam nudil zadostno 
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podporo in informacije pri soočanju z lastno boleznijo in ali so te posameznice z obravnavo s 
strani sistema bile zadovoljne.   
Breda je intervjuvanka, ki prihaja iz skupine za fibromialgijo. Pravi, da je njena vloga v 
skupini zelo aktivna, ker je to področje njenega življenja, s katerim se želi aktivno ukvarjati. 
Breda je skupino na Facebooku poiskala zaradi pomanjkanja informacij o fibromialgiji v 
slovenskem prostoru. Pravi, da je prej že bila včlanjena v več tujih skupin, kjer je pridobila 
veliko novih informacij in znanja, ki ga je želela deliti naprej tudi znotraj slovenske skupine, 
saj je iz lastnih izkušenj videla, da slovenski zdravniki o sami bolezni niso poučeni. Breda 
pravi: ''Zdi se mi neumno, da bi ljudje trpeli, če jim jaz lahko pomagam in svetujem. Meni, na 
primer, ta zdravila, ki jih dobivam za mojo bolezen, zelo pomagajo. In želim te izkušnje deliti 
z drugimi. Srce se mi trga, ko vidim, da drugi trpijo.'' Zdi se ji, da pri redkih boleznih zaradi 
pomanjkanja informacij in podpore v lokalnem prostoru s strani medicine, prav tako pa 
družbe, bolni ljudje iščejo karkoli, samo, da bi se boljše počutili. Ona je potrebovala 
predvsem informacije, saj je dobro čustveno podporo dobila doma pri starših in partnerju. 
Pravi pa, da je znotraj skupine veliko članov, ki iščejo in potrebujejo tudi čustveno oporo, 
včasih še bolj kot informacije. Veliko bolnikov s fibromialgijo se znotraj skupine pritožuje, da 
se zdravniki norčujejo iz njih in jim o bolezni ne povedo veliko, v teh skupinah pa ''drug 
drugemu povedo, kaj se z njimi dogaja in na kakšen način se zdraviti. Če ti zdravnik ne 
pomaga, lahko najdeš informacije in podporo samo na internetu ali pa v skupinah.'' (Breda, 
osebni intervju, 2019, 7. avgust) 
2
. 
Tudi Hana, ustanoviteljica skupine Arnold-Chiari siringomielija pravi, da je skupino 
ustanovila, ker v Sloveniji ni poznala nikogar s to redko diagnozo. Za boleznijo sicer trpi njen 
sin, pravi pa, da vpliva na celotno družino. Tudi ona, tako kot Breda, poudarja, da je bila prej 
že članica veliko tujih skupin o Arnold-Chiarijevem sindromu, ampak se je s kakšno osebo 
želela povezati tudi v lokalnem prostoru. Ko je Hana ustanovila skupino na Facebooku, je 
minilo precej časa, preden so vanjo vstopili prvi člani. Ob vsaki novi prošnji za članstvo v 
skupini se je kar zjokala. Izpostavlja, da je ena izmed prvih članic bila tako obremenjena z 
boleznijo, da o njej sploh ni hotela govoriti. ''Vzela jo je kot svoje prekletstvo, kot stigmo … 
In ravno zaradi tega je prav, da se o teh stvareh pogovarjamo, da razbijamo stigme in 
postanemo vidni. Arnold-Chiari je neviden, je v svetu utišan, ti pa ne moreš normalno živeti, 
                                                          
2
 Zapisi vseh opravljenih intervjujev se nahajajo pod prilogami  
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če imaš te težave,'' pravi Hana. Podobno kot Breda, tudi Hana poudarja problematiko 
nepoučenosti zdravnikov o redkih boleznih, tako kot se je njenemu sinu zgodilo s Chiarijevim 
sindromom. Pripoveduje, kako ji zdravniki več kot le osnovne informacije o bolezni niso 
vedeli podati. Ker poleg tega ni poznala nobenega s podobnimi težavami, se je počutila 
obupano in nevedno: ''To stvar je treba poznati, saj gre za zakomplicirano bolezen, ki je 
potrebna posebne obravnave in izobrazbe zdravnikov. Hočemo, da se o tej zadevi pouči. 
Vidim, koliko dejansko je pomembno ozaveščanje in s tega vidika so pomembne naše 
skupine.'' Pravi, da je skupino ustanovila prav zaradi tega razloga (Hana, osebni intervju, 
2019, 7. avgust).  
Marina je tretja intervjuvanka in ustanoviteljica skupine za Fibromialgijo. Pravi, da je 
skupino ustanovila pred nekaj leti, ker se ni imela s kom pogovarjati o fibromialgiji, razen z 
bolnico, ki jo je spoznala na spletu in živi v Latviji. ''Ko sem se pogovarjala s tem dekletom iz 
Latvije, sem morala veliko prevajati iz angleščine, ker v slovenščini ni skoraj nikjer nič 
napisanega,'' pravi Marina. V obravnavi na Soči je bila v skupini z več ljudmi s fibromialgijo 
in takrat je opazila, da ni sama s to boleznijo, saj so bolniki prihajali iz različnih koncev 
Slovenije. ''Mislila sem, da v Sloveniji nimam nikogar, s komer bi se lahko pogovarjala o tej 
bolezni.  Potem sem videla, da je veliko takih kot jaz in rekla sem si, če je v tujini toliko 
ljudmi s temi težavami, jih je veliko zagotovo tudi pri nas … In potem sem ustanovila to 
skupino.'' Marina pravi, da je pri obravnavi svoje bolezni s strani medicinskega sistema imela 
srečo, saj je že na začetku dobila zdravnika, ki jo je razumel. Je pa predvsem pogrešala 
pogovor z nekom, ki v vsakdanjem življenju izkuša podobno, kot izkuša ona sama (Marina, 
osebni intervju, 2019, 6. avgust).  
Maja je še zadnja intervjuvanka iz skupine Arnold-Chiari siringomielija. Pravi: ''Ko sem 
zbolela, sem bila sama. Ne v smislu, da nisem imela domače podpore, ker imam super 
podporni sistem doma, ampak sama v smislu podobnih bolnikov, ki bi me obkrožali in mi kaj 
povedali.'' Tudi ona pravi, da je z medicinskim sistemom na začetku svojega zdravljenja imela 
slabo izkušnjo. ''Zdravniki so si me podajali od enega do drugega, me pošiljali k psihiatru, ko 
sem jim govorila, kako me boli. Krivdo so pripisovali obdobju odraščanja, stresu, šoli, 
govorili, da bo minilo. Mene pa je vse bolj in bolj bolelo.'' Zdravniške pomoči na začetku ni 
bila deležna in pravi, da je edino, kar ji je preostalo, bilo raziskovanje na internetu, da bi 
ugotovila, kaj bi lahko bilo narobe z njo. Po tem, ko je zamenjala dva različna nevrologa, je 
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končno prišla do pravega, ki ji je potrdil diagnozo. Maja pravi, da je temu sledil šok, olajšanje 
in različni mešani občutki, predvsem pa strah in osamljenost. V Sloveniji ni poznala nobenega 
s to boleznijo. Pravi, da je par let iskala po Googlovem iskalniku zadetke, če bi slučajno našla 
ime kakšnega slovenskega pacienta. ''Pa dolgo časa nisem našla nikogar,'' pravi Maja. 
''Ampak sem vztrajala in dve leti kasneje ugotovila, da je pred kratkim bila ustanovljena 
slovenska Chiari skupina.'' Poudarja, da je zelo težko, saj v lokalnem prostoru skoraj ni 
informacij o bolezni, ki te pesti. Pogrešala je stik z bolniki, ki bi bili podobni kot ona, ki bi 
imeli podobne težave. ''Ko se z nekom povežeš, tudi, če je preko interneta, se ti odvali kamen 
od srca. Seveda je še vedno težko, ampak ta občutek, da nisi sam, pomeni ogromno. Sej sem 
bila prej članica tujih skupin, ampak ko se lahko v maternem jeziku pogovarjaš z nekom, ki 
ima isti redek sindrom in ki živi blizu tebe ... Slovenija je majhna … To je neprecenljiv 
trenutek.'' (Maja, osebni intervju, 2019, 3. avgust). 
Pri analizi odgovorov lahko opazimo velik primanjkljaj v opremljenosti z informacijami, ki so 
jih pri medicinski obravnavi deležni posamezniki s težko in redko kronično boleznijo. To vodi 
do tega, da bolnik informacije in podporo prične iskati drugje. Bolnik pri svojem zdravljenju 
postaja aktiven pacient, brska po internetu, sprašuje v skupinah in išče rešitve tudi kje drugje, 
ne samo pri zdravnikih. Vidimo lahko, da se bolnice soočajo z veliko potrebo povezovanja s 
podobnimi, kar izhaja iz dejstva, da je njihova bolezen redka, slabo raziskana in nanjo 
medicina ne ponuja pravih odgovorov in rešitev. Eden izmed razlogov za samomedikalizacijo 
je tako pomanjkanje informacij o bolezni v lokalnem prostoru, hkrati pa tudi potreba po 
čustveni povezavi z nekom, ki izkuša podobno, kot izkušajo posameznice same. Vse 
intervjuvanke navajajo, da so ob diagnozi ostale same s svojo redko boleznijo, ne vedoč, kako 
se z njo soočati, hkrati pa z občutkom, da v njihovem okolju ni nobenega, ki bi izkušal 
podobno. Vse intervjuvanke so bile predhodno članice tujih skupin, ampak je potreba po 
povezovanju s posamezniki iz lokalnega okolja ostajala. Prav zaradi tega podporne skupine 
predstavljajo pomembno skupnost slovenskih bolnikov z redkimi boleznimi. 
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4.4 ODNOS MED PODPORNO FACEBOOK SKUPINO IN MEDICINSKIM 
SISTEMOM 
Na podlagi prejšnjih odgovorov ugotavljam, da so tri intervjuvanke od štirih z medicinsko 
obravnavo bile nezadovoljne. Pri svojih zdravnikih so pogrešale predvsem več informacij v 
zvezi z boleznijo, večjo pripravljenost prisluhniti težavam in razumeti bolečine, s katerimi se 
soočajo ter več podpore, predvsem, ker se soočajo z boleznijo, ki je redka in obremenjujoča 
za posameznika. Tako Hana, Maja in Breda izpostavljajo, da je za postavitev diagnoze bilo 
potrebnega veliko časa, vmes so menjale različne zdravnike, ki bolezni niso razumeli, znali 
potrditi in obravnavati. Breda v intervjuju poudarja, da je minilo precej časa, preden ji je 
končno pravi zdravnik uspel postaviti diagnozo fibromialgije. Potem pa je minilo še dlje, 
preden je dobila prava zdravila. Pravi, da moraš z redkimi boleznimi v našem sistemu biti 
vztrajen.  Prav zaradi tega, ker je zaradi vztrajnosti njej uspelo, pa želi svoje izkušnje deliti 
tudi z drugimi, saj ve, da je veliko bolnikov z redko boleznijo in nenavadnimi težavami 
nemočnih, utišanih in spregledanih s strani sistema. ''Sistem jih ne oboroži z informacijami in 
podporo, brez tega pa se težko braniš, sploh pred tistimi, ki bi ti morali pomagati,'' je 
prepričana Breda. Veliko ljudem s fibromialgijo zdravniki pravijo, da je bolečina 
psihološkega izvora, nudijo jim nasvete, ki so nekoristni, bolniki pa ostanejo sami s svojo 
bolečino in trpljenjem. Prav zaradi tega so pri takih boleznih podporne skupine in forumi, ki 
so izoblikovani na spletu, zelo pomembni (Breda, osebni intervju, 2019, 7. avgust). To 
potrjuje tudi Hana, ki izpostavlja dejstvo, da je o Chiarijevem sindromu v Sloveniji zelo malo 
zdravnikov pravilno poučenih in izobraženih. Pravi, da njene prve izkušnje z zdravniki 
temeljijo na nepoznavanju samega sindroma, kjer je dobila občutek, da želijo zdravniki 
bolezen obravnavati ''bolj na slepo''. Šele po nekaj letih je končno prišla do zdravnika, ki jo 
razume in čustveno podpre. ''V Ameriki kroži veliko več informacij in znanja o Chiari. Tudi 
zdravniki so poučeni, imajo prave specialiste. Pri nas pa nič. In če ni takih skupin, kjer 
pacienti sami sledijo dogajanju, smo vsi v temi.'' (Hana, osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
 Marina, druga intervjuvanka iz skupine za fibromialgijo, pa nasprotno pravi, da je ona z 
zdravniki in medicinskim sistemom imela pozitivne izkušnje. Že na samem začetku je naletela 
na osebnega zdravnika, ki jo je razumel in bil podučen o fibromialgiji. Pravi pa, da v skupini 
pozna veliko ljudi, ki niso imeli enake izkušnje. Pravi, da se veliko bolnikov dolgo časa muči 
z različnimi zdravniki in različnimi diagnozami, pri zdravnikih ne dobijo podpore in trpijo 
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grozne bolečine. Svoji trenutni zdravnici zaupa, vendar priznava, da velikokrat ve veliko več 
o bolezni kot zdravnica. To znanje je pridobila na spletu in v skupini, na tej podlagi pa je 
sama vodila svoje zdravljenje, zdravnik pa jo je vedno upošteval. ''Največkrat se je zgodilo, 
da sem morala jaz sama predlagati te stvari in zdravljenja. Je pa pozitivna stvar interneta, da 
sem vse te informacije dobila ravno tam (Marina, osebni intervju, 2019, 6. avgust).  
O pomenu informacij, pridobljenih na spletu, govori tudi Maja, ki pravi, da ji zdravniki o 
bolezni niso znali veliko povedati, zato se je sama začela izobraževati: ''Velikokrat brez 
skupine ljudje sploh ne bi vedeli kaj in kako. Zdravnik razloži samo tisto osnovno, kar o 
Chiari ve in to je to.'' Zaradi tega je veliko je brala, raziskovala, bila zelo aktivna v tujih 
skupinah za Chiari malformacijo in želi to znanje posredovati naprej. Mnenja je, da članom, 
ki tujih strani ne spremljajo veliko, lahko posreduje veliko znanja. Maja kot največjo oviro 
navaja razliko v jeziku in pravi, da sama angleško zna zelo dobro in zato tudi objave v tujih 
skupinah in angleške strokovne članke razume zelo dobro. Drugi pa jezika ne znajo in težje 
najdejo kaj v slovenščini, ker je informacij v slovenskem prostoru tako malo (Maja, osebni 
intervju, 2019, 3. avgust). 
Hana, Breda in Maja navajajo, da stvari, ki jih preberejo na internetu, velikokrat vplivajo na 
zaupanje do zdravnikov, predvsem v trenutkih, ko vidijo, da same o bolezni vedo veliko več 
kot zdravniki sami. Breda tako pravi, da je njeno glavno poslanstvo v skupini pomoč tistim, ki 
jim medicinski sistem ne ponudi opore in informacij. Kot ključen vir v doseganju pravilnega 
zdravljenja navaja podporne skupine, s katerimi lahko te manjkajoče podatke bolniki 
nadomestijo. Hana tudi navaja pomen ozaveščanja ljudi s pomočjo podpornih skupin, saj 
medicinski sistem vseh potrebnih informacij ne ponudi. Pričakuje večjo ozaveščenost in 
izobrazbo zdravnikov zaradi zakomplicirane narave bolezni in navaja pomen tega, da so 
pacienti sami na tekočem z ugotovitvami glede svoje bolezni. Marina nasprotno navaja 
pozitivno izkušnjo z medicinskim sistemom, hkrati pa opozarja, da velikokrat o svoji bolezni 
ve veliko več kot njena zdravnica, informacije pa pridobi na spletu. Na to problematiko 
opozarja tudi Maja, ki pravi, da se znotraj podpornih skupin pridobiva in širi pomembne 
informacije o bolezni, ki jih zdravniki ne ponudijo. Vse intervjuvanke navajajo občutek, da 
prihajajo k zdravnikom oborožene z več informacijami, kot jim lahko ponudijo oni.  
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 Iz podanih odgovorov sklepam, da okolje nepoučenosti zdravnikov vpliva na manjšo 
podporo, ki jo zdravniki lahko ponudijo bolnikom, prav zaradi tega pa bolniki informacije in 
oporo iščejo v podpornih skupinah in postajajo aktivno udeleženi subjekti v procesu lastnega 
zdravljenja. To močno preoblikuje odnos med zdravnikom in pacientom, kjer je vloga 
medicine relativizirana v odnosu do podporne skupine. Zdravniki tako posameznicam ne 
predstavljajo več primarnega vira informacij, ampak po njih povprašajo internet in druge 
člane v skupinah. Pomanjkanje informacij v lokalnem okolju in medicinskem sistemu je 
posameznice vodilo do tega, da so pričele aktivno sodelovati pri usmerjanju lastnega 
zdravljenja in pobudah za doseganje boljše obravnave znotraj medicinskega sistema. Vse 
vprašane se o svojem zdravju same izobražujejo in zdravnikom predlagajo skupne načine 
zdravljenja. Skupine pripomorejo k večanju aktivnega vključevanja posameznika v proces 
zdravljenja, kot pravi Breda: ''Skupina absolutno vpliva na to, kako se odločim zdraviti. Da mi 
občutek, kam se usmeriti, na kaj biti pozorna. Vpliva na odločitve, ki jih sprejemam. V bistvu 
celoten internet vpliva na zdravljenje, izbiro postopkov, zdravnikov in zdravil.'' (Breda, 
osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
 
4.5 SOCIALNI KAPITAL ZNOTRAJ PODPORNIH SKUPIN 
Vprašanja, ki sem jih zastavljala v intervjuju, se nanašajo tudi na samo vsebino, ki znotraj 
skupine kroži, in pomen ter posledice, ki jih ima ta skupina za posameznike. Breda pravi, da 
je v skupini za fibromialgijo veliko strokovne vsebine, kot so strokovni članki in povezave ter 
najnovejše ugotovitve in smernice, informacij o zdravilih, zdravnikih in zdravljenjih v tujini. 
Veliko se svetuje tudi o alternativnih pristopih v smislu bioresonance, konoplje, homeopatije, 
telovadbe, prehrane. Poudarek je na pozitivnem razmišljanju, odnosu do sebe in bolezni, 
sprijaznjenju s situacijo, meditaciji itd. Pravi, da je veliko informacij znotraj skupine zelo 
pomembnih in relevantnih za same posameznike. Skupina posameznike usmerja na pravo pot, 
vodi jih do pravih člankov in relevantnih informacij. Pravi pa, da skupina na koncu ponudi 
veliko več kot le opremljenost z informacijami. ''Skupina je polna spodbudnih komentarjev, ki 
nudijo strašno dobro čustveno podporo. Ljudje vedo točno kaj povedati iz svojih lastnih 
izkušenj in kaj moraš takemu bolniku dati.'' Prav zaradi tega je Bredi skupina zelo pomembna, 
saj v živo ne pozna nikogar s fibromialgijo in se z drugimi ne more pogovoriti čustveno na isti 
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ravni kot pa z nekom, ki izkuša isto bolezen. Poudarja ponižanja, ki jih bolniki doživljajo še 
prepogosto: ''Počutiš se, da si sam proti celemu sistemu. Tebe pa boli in ne moreš narediti nič, 
še ko prideš v službo se norčujejo v smislu, pa saj izgledaš čisto okej. Nihče ne razume in 
ceni, ko hodiš s takimi hudimi bolečinami v službo. To je tisto, kar boli, poniževanja, ki si jih 
deležen.'' Prav skupino pa navaja kot podporni sistem, ki ji da občutek, da je razumljena, ker 
drugi doživljajo podobne stvari kot ona sama. ''So neke vrste shoulder to cry on ... In vse 
skupaj olajša zadevo, ker ti nudi neko terapijo.'' (Breda, osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
Tudi Maja se strinja, da je vsebina v skupini zelo mešana. Veliko je vsebine, vezane na 
priporočila o zdravnikih, med seboj si delijo tudi izvide in izmenjujejo mnenja o izvidih. 
Pravi, da administratorka skupine tudi objavlja strokovne znanstvene članke in pomembne 
informacije. Poleg tega pa dodaja: ''Veliko se tolažimo in podpiramo med seboj. Že samo 
dejstvo, da obstajamo na kupu zbrani, je velika tolažba.'' Maja v skupini večinoma išče 
čustveno oporo, saj pravi, da ima informacij veliko, ker je že sama veliko prebrala o bolezni, 
ko je bila diagnosticirana. Zelo rada napiše tudi kaj pozitivnega in optimističnega. ''Skupino 
nekako razumeš kot neko spletno družino, s katero si povezan preko bolezni, ampak vseeno jo 
razumeš kot nekaj pozitivnega. In ko se ti zgodi kaj lepega, ko si vesel, rad deliš to pozitivo 
naprej.'' (Maja, osebni intervju, 2019, 3. avgust). 
Hana se prav tako strinja, da je v skupini veliko različne vsebine, med drugim veliko 
medicinskih informacij. Poudarja pa, da kot administratorka ve, da veliko čustvene podpore 
delijo v zasebnih chatih, ki se interno razvijejo med člani samimi, glede na neko izkušnjo, ki 
jih bolj povezuje. To so recimo mamice otrok s Chiarijevim sindromom, ki so se spoznale v 
skupini in komunikacijo nadaljevale na zasebnem nivoju. Poudarja tudi veliko prednost takih 
skupin, ki nudijo podporo tistim, ki jo potrebujejo in omogočajo, da deljene starejše 
informacije vedno lahko poiščejo tudi z iskalno lupo (Hana, osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
Marina tako kot ostale intervjuvanke poudarja veliko vlogo pomoči, ki si jo nudijo člani med 
seboj. Temu pravi ''instant pomoč'', saj lahko v trenutku, ko se slabo počuti, to napiše v 
skupino in tam prejme besede spodbude. Pravi, da je tega v njeni skupini zelo veliko in vedno 
lažje zadiha, ko ji nekdo napiše nekaj pozitivnega. Kot starejša pripadnica skupine pa dodaja, 
da glede strokovne vsebine včasih naleti na jezikovno oviro, saj so objavljeni članki 
velikokrat v angleškem jeziku, ki pa ga sama ne razume. Zanjo je v skupini bolj kot 
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informacije pomembna čustvena podpora. ''Zelo veliko mi pomeni, da lahko malo pojamram 
gor in mi je takoj lažje, ker vem, da nisem sama v tem. Je tudi drugače, ko ti podporo ponudi 
nekdo, ki izkuša to bolezen. Razumem to podporo na drugačen način, ker je iz prve roke. Ti 
ljudje razumejo kaj doživljaš,  kaj čutiš, kako čutiš, za kaj se gre. In zdi se mi, da boljšega res 
ni.'' Marina pravi, da je skupina vplivala na njen odnos do bolezni in na to, da lažje sprejme 
svojo situacijo, se sooči z njo in sprejme bolezen kot del sebe (Marina, osebni intervju, 2019, 
6. avgust). 
Na vprašanje morebitnih negativnih vidikov podpornih skupin vse intervjuvanke odgovarjajo, 
da v skupinah vidijo več prednosti, kot pa slabosti. Breda je mnenja, da najbolj negativen 
vidik skupin predstavljajo določeni člani, ki zaradi svoje osebnosti rušijo atmosfero celotne 
skupine. Navaja tudi pomanjkljivost spletne komunikacije, kjer si ljudje napisano besedo 
preveč dobesedno razlagajo in lahko zaradi tega prihaja do motenj v razumevanju poslanega 
sporočila. Breda navaja, da so v skupini različne osebnosti, kjer nekaterim bolj odgovarja, da 
''se stvari povedo direktno, take kot so in brez olepšav. Drugi pa imajo spet raje stvari zavite v 
celofan in jim bolj prija, da ne vedo prav vseh podrobnosti o svoji bolezni.'' Pravi, da gre v 
skupini za neke socialne spretnosti, ki se jih moraš naučiti in razumeti, da je skupina v bistvu 
velika socialna vas z najrazličnejšimi posamezniki (Breda, osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
Maja je na vprašanje odgovorila, da je sama tak tip osebnosti, da velikokrat slabe stvari, ki se 
dogajajo drugim, prevzema nase, zaradi česar se včasih pojavlja strah, da bo tudi sama zbolela 
za kakšnim novim simptomom, ki ga navajajo drugi. Pravi, da je bilo potrebno nekaj časa, da 
se je lahko distancirala od zgodb drugih ljudi in sedaj take skupine pretežno pozitivno 
vplivajo nanjo (Maja, osebni intervju, 2019, 3. avgust). Z Majo in Bredo se strinja tudi 
Marina, ko pove, da lahko v skupini občasno prihaja tudi do sporov in prepirov, ki pa jih sama 
kot ustanoviteljica skupine zaustavi s tem, da zapre ali izbriše določeno objavo. Veliko dela 
na temu, da atmosfera v skupini ostane kulturna, prijetna in mirna. Poleg tega pravi, da 
spletno skupino in težave drugih posameznikov pusti na spletu in jih ne prenaša v svoj 
vsakdan, saj si ne dovoli, da bi težave drugih negativno vplivale na njo samo (Marina, osebni 
intervju, 2019, 6. avgust). Tudi Hana pravi, da si stvari ne jemlje preveč k srcu in se vedno 
trudi videti pozitivne lastnosti skupine, namesto da bi črpala negativno energijo iz nje. Pravi, 
da je njena skupina ravno prava mešanica zaupanja, podpore, topline in medsebojnih 
poznanstev, torej, ko nekdo objavi negativno zgodbo, tej negativnosti ne dovoli, da bi jo 
zamorila (Hana, osebni intervju, 2019, 7. avgust). 
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Ugotavljam, da je tako v Fibriomialgija skupini kot v Arnold-Chiari siringomielija skupini 
vsebina čustvene in medicinske narave dokaj enakomerno razporejena. Te informacije in 
deljeno znanje predstavljajo znotraj skupine pomembne smernice, ki posameznike usmerjajo 
k odločanju ter nudijo pomembno oporno točko v procesu zdravljenja. Poleg deljenega znanja 
pa je iz odgovorov moč razbrati velik pomen čustvene opore in nasvetov emocionalne narave. 
Intervjuvanke se strinjajo, da podpora posameznikov, ki izkušajo podobne težave in simptome 
pomeni veliko, saj z redko boleznijo pride tudi občutek osamljenosti med ostalimi ljudmi, s 
katerimi se ne zmorejo poistovetiti zaradi različnosti izkušnje. Opazimo lahko pomen 
kolektivnosti in skupinske identitete, ki gradi na temeljih izkušnje z boleznijo, hkrati pa tej 
izkušnji dodaja pozitivno vrednost čustvene opore v obliki spodbudnih besed, tolažbe ter 
poistovetenja in razumevanja. Pri analizi odgovorov v povezavi z negativnimi vidiki 
podpornih skupin razberem, da so vse intervjuvanke mnenja, da jim skupina bistveno ne 
škoduje in tako tudi ne navajajo izrazitih negativnih učinkov skupine. Bistveno pa 
ugotavljam, da igrata skupini veliko pozitivno vlogo v življenju intervjuvank z boleznijo in 
pri lajšanju negativnih posledic, ki jih bolezen potegne za seboj. Socialnemu kapitalu v obliki 
znanja, informacij in čustvene podpore vse intervjuvanke pripisujejo velik pomen, saj 
pomembno vpliva na spopadanje z boleznijo v vsakdanjem življenju ter na pristop k načinom 
zdravljenja in medicinski obravnavi svojega stanja. Zaradi pomanjkljive opremljenosti 
zdravnikov z informacijami, igra ta oblika socialnega kapitala pomembno funkcijo, saj 
omogoča seznanjenost z boleznijo in samostojno ter odgovorno odločanje v povezavi z 
zdravljenjem. Podpora, ki jo na čustveni ravni nudita skupini, pa je v okolju, kjer je bolnike s 
tema boleznima težko najti, ključnega pomena pri ohranjanju pozitivne naravnanosti in 
odnosa do življenja.  
 
4.6 KONČNA DISKUSIJA ANALIZE INTERVJUJEV 
Illich kot eno izmed najbolj zapostavljenih, hkrati pa tudi najpomembnejših potencialno 
škodljivih posledic, ki jih medicinsko podjetje zadaja celotni družbi, navaja dvomljivo 
zdravstveno oskrbo, kjer bolečina izhaja prav iz medicinske intervencije nad pacienti. Ilich 
tukaj govori o iatrogenih boleznih, boleznih, ki so posledica neučinkovitih ali nepotrebnih 
medicinskih pregledov in zdravljenj (Illich 1967, str. 9). V ožjem smislu lahko to navežemo 
na direktne in nevprašljive napake zdravnikov in medicinske stroke, lahko njegove ideje 
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poskušamo umestiti znotraj nekoliko drugačnega konteksta, kjer poskušamo iatrogene bolezni 
razumeti tudi v okviru manj vidnih škodljivih posledic medicinske stroke. Intervjuji pokažejo, 
da se intervjuvanke pri medicinski obravnavi srečujejo z zdravniki, ki so pomanjkljivo 
opremljeni z informacijami, kar vpliva na nižje zaupanje v medicinski sistem, na občutek 
manjvrednosti in nepomembnosti ter občutek odrinjenosti, saj se bolnice morajo boriti same v 
sistemu, znotraj katerega občutijo, da primanjkuje upoštevanja in razumevanja. Posledice 
lahko opazimo pri povečani potrebi posameznic, da pomoč iščejo drugje in pridobivajo 
informacije na internetu ter znotraj neformalnih skupnosti. Bolnice postajajo aktivni pacienti, 
raziskujejo po spletu, sprašujejo po izkušnjah in mnenjih drugih pacientov ter se tako 
povezujejo v skupnosti, kjer posamezniki doživljajo podobne izkušnje.  
Pomembna ugotovitev analize intervjujev je povezana s poudarjanjem skupine kot vira 
čustvene opore, prav tako kot alternativnih predlogov, izkušenj iz prve roke, strokovnih 
povezav in člankov, najnovejših smernic zdravljenja ter priporočil za zdravnike. Koncept 
socialnega kapitala se je pri analizi pokazal za zelo koristnega, saj je opozoril na pomen 
deljenja socialnih sredstev, kot so opora in informacije v skupinah, ki se čutijo izrinjene iz 
pravilne in celovite medicinske obravnave, prav tako pa iz družbe, ki kot ideal postavlja 
zdravega človeka in kjer, kot pravi Ule (2003, str. 9), zdravje postaja vse večja vrednota za 
celotno prebivalstvo. Znotraj tega družbenega konteksta je delovanje podpornih skupin 
pridobilo pomembno dimenzijo razumevanja stiske posameznika, ki se čuti bolnega v svetu 
zdravih. Ugotavljam, da kronična bolezen predstavlja veliko breme. Bolnicam občutek, da v 
vsem tem niso same in da se lahko povežejo s sebi podobnimi, veliko pomeni. V podpornih 
skupinah se izoblikuje skupinska dinamika, ki teži k večanju koristi za vse udeležene. Ko 
Faucher govori o idealni obliki socialnega kapitala, govori o skupnosti, kjer je razvoj in 
deljenje socialnih sredstev v korist skupnosti. Da ohranjamo to recipročnost, moramo nekaj 
dati, v zameno pa dobimo nekaj, česar sami prej nismo posedovali. Faucher pravi, da se na ta 
način ustvarjajo zadovoljstva, ki omogočajo recipročno delovanje skupnosti (Faucher, 2018, 
1–12). Intervjuvanke so s svojimi odgovori tako poudarile pozitivne vidike spletnih podpornih 
skupnosti, kjer je moč opaziti, kako spletni socialni kapital spodbuja individualno in 
skupinsko opolnomočenje ter pomaga pri lažjem spopadanju posameznic z boleznijo. Znanje, 
informacije, nasveti, podpora in tolažba, ki krožijo v izmenjavi znotraj podporne skupine, 
ustvarjajo pomembno vrednost skupnosti še posebej, ko redka in slabo raziskana bolezen 
ovira pridobivanje socialnega kapitala znotraj lokalnega okolja in zdravstvenega sistema.  Kot 
pravi Simmel (1971), je seštevek vrednosti v izmenjavi vedno večji, kot je bil na začetku. 
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Vsak udeležen s svojo interakcijo v skupini prispeva nekaj, česar oseba, s katero komunicira, 
ne poseduje, naj bo to beseda tolažbe, spodbuda, informacija ali nasvet. Sodelovanje v 
podporni skupini pomeni ustvarjanje in razpršitev socialnih vezi, kar se kaže izredno 
pomembno za posameznike, ki na tak ali drugačen način izkušajo bolj omejeno socialno 
življenje (Rheingold, 2000, str. 10). Včasih se ljudje, ki izkušajo stisko in bolezen, težko 
povežejo z ljudmi, ki niso v podobni situaciji. Z njimi se zaradi različne izkušnje ne zmorejo 
poistovetiti, pri tem pa podporne skupine igrajo pomembno vlogo, saj omogočijo 
posamezniku, da premosti ovire časa in prostora ter stopi v stik z osebami, ki delijo njemu 
podobno zgodbo in prispevajo k izoblikovanju varnega prostora recipročne in zaupne 
interakcije.  
Intervjuji pokažejo, kako bolezen vpliva na življenja posameznic in kako veliko stisko 
predstavlja življenje z boleznijo. Ule trdi, da je za razvoj sodobne medicine odločilna 
kartezijanska predstava sveta kot velikega stroja in človeškega telesa kot mehanizma, ki se 
deli na telo in dušo, razum in čustva. Znanstvena medicina se v celoti posveča sistematičnemu 
iskanju objektivnega znanja, s tem pa izloči subjektivno, človeško sfero doživljanja (Ule, 
2012, str. 6). Bolezen pa ne vpliva le na fizično počutje, temveč tudi na subjektivno 
doživljanje posameznic. Dejanska meja med objektivnim in subjektivnim svetom se zabriše, 
pri čemer se bolezen in bolečina pretakata iz ene sfere v drugo. Pri zdravljenju dolgotrajne 
bolezni bi  bilo potrebno upoštevati tudi subjektivno stisko, ki jo doživlja posameznik in 
bolnikom ponuditi pomoč tudi v tem oziru. Pogovori z intervjuvankami ponudijo vpogled v 
čustvene tegobe življenja z boleznijo in opozorijo na veliko širši spekter eksistence bolezni, 
ne le v smislu fizičnega neravnovesja v telesu, temveč tudi čustvenega.  
Koncept samomedikalizacije tako znotraj tega konteksta dobi pomen. Pomen dobi, ko se 
zavemo, da zdravniki in lokalni prostor ne nudijo zadostne informiranosti o bolezni, hkrati pa 
tudi, ko opazimo, da je pot do diagnoze težka in dolgotrajna, pri čemer se povrh vsega 
srečujemo z občutkom, da je naša bolečina spregledana in nepriznana. Ko Ignaas in 
Hoyweghen (2011, str. 18) govorita o samomedikalizaciji, govorita o procesu, kjer se z 
udejstvovanjem v različnih družbenih sferah veča aktivna vloga bolnika v procesu 
zdravljenja. Iz intervjujev je razvidno, da so posameznice postale aktivne pri potrošnji 
lastnega zdravja iz najrazličnejših razlogov. K temu jih vodi potreba po informacijah, čustveni 
opori, izražanju tegob svoje notranjosti, kot tudi želja, motivov, omejitev in strahov. V 
pogovorih opazimo tudi manjšanje vloge medicinskega sistema, kjer aktivne bolnice velik 
pomen pripisujejo kapitalu pridobljenemu s spletnim udejstvovanjem, samoodločanju in 
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kritičnem pristopu do vloge zdravnika v procesu zdravljenja. Aktivna vloga posameznika 
danes prikazuje medikalizacijo kot izraz posameznikovega opolnomočenja (prav tam, str. 17–
19). Zdravniki ne predstavljajo več nevprašljive avtoritete, svojega zdravja bolnice ne 
polagajo več v njihove roke z brezpogojnim zaupanjem, do medicinskega diskurza pristopajo 
kritično in pri tem upoštevajo podatke, pridobljene v podpornih skupinah ter drugje na spletu, 
saj si delijo prepričanje, da zdravniki o njihovi redki bolezni ne vedo dovolj, da bi jih čim bolj 
ugodno in učinkovito zdravili.  
Izvedeni intervjuji predstavljajo pomemben vpogled v delovanje podpornih skupnosti in 
pomen komunikacije, ki poteka znotraj njih, saj posamezniki z izražanjem svojih občutkov in 
informiranjem o bolezni aktivno prispevajo k lajšanju življenja z boleznijo ter z njo 
povezanimi težavami. Vrednost podporne skupine se kaže v povezovanju posameznikov s 
skupnimi izkušnjami in skrbmi, kjer si posamezniki medsebojno nudijo čustveno in moralno 
podporo. Kot pokažem v raziskovalnem delu, pa se vrednost razteza tudi veliko dlje, saj 
posameznikom omogoča aktivno in odgovorno sodelovanje v procesu lastnega zdravljenja ter 
kritično ovrednotenje pomanjkljivosti medicinskega sistema, hkrati pa pomeni tudi 
relativizacijo vloge medicine v življenju bolnega posameznika. Mnogi posamezniki, ki se 
soočajo s težko in redko boleznijo pri zdravnikih naletijo na pomanjkanje informacij in 
ozaveščenosti o bolezni. Temu so priča tudi intervjuji, saj poudarjajo dotično problematiko 
kot ključno težavo, s katero se posameznice soočajo pri medicinski obravnavi. Pomanjkanje 
ozaveščenosti in informiranosti zdravnikov za seboj potegne številne posledice, od tega, da 
zdravniki ne verjamejo pacientom, ko jim ti opisujejo svoje težave ali pa jim ne pripisujejo 
velikega pomena, do tega, da se določajo napačne vrste zdravljenja in nepravilne diagnoze. 
To bolnemu posamezniku le še otežuje življenje, ki je že tako zaznamovano z boleznijo. Prav 
zaradi tega z diplomsko nalogo pokažem pomen podpornih skupin, ne le pri nudenju čustvene 
opore, ki jo bolni posamezniki potrebujejo, temveč tudi pri opremljanju bolnika z 
informacijami, s katerimi se lažje zavzame zase v sistemu, ki želi nad njim izkazovati 
avtoriteto in uveljavljati nedotakljivost uradne medicinske besede.   
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5 SKLEP 
 
Na osnovi analize odgovorov potrjujem svojo prvo raziskovalno tezo, ki se glasi: 
Posamezniki, ki izkušajo določeno bolezen, se podporni Facebook skupini pridružijo zaradi 
pomanjkanja informacij v lokalnem okolju in potrebe po čustveni opori pri izkušanju bolezni. 
Analiza odgovorov pokaže, da so se posameznice srečevale s pomanjkljivo informacijsko 
opremljenimi zdravniki, zato so informacije iskale drugje. Poleg tega posameznice izkazujejo 
veliko potrebo po povezovanju in izražanju čustev, skrbi in strahov s tistimi, ki se počutijo 
podobno kot one same.  
Analiza pogovorov potrjuje naslednjo tezo, ki pravi, da včlanjenost v skupino vpliva na 
izkušnjo bolezni izprašanih posameznic. Vpliva tako na odnos do vsakdanjega življenja z 
boleznijo, na odnos do samega sebe, do svoje bolečine, spopadanja z njo, hkrati pa vpliva tudi 
na razmerje, ki ga posameznik nadaljuje in razvija s svojim zdravnikom oziroma zdravniki. V 
tem oziru včlanjenost v skupino vpliva na to, kako bolnice pristopajo do zdravnikov na 
pregledih, kako kritično ovrednotijo svoje preglede, kakšne načine zdravljenja same 
predlagajo zdravnikom, za kakšna zdravila zaprosijo in katere zdravnike obiščejo. K temu 
močno pripomore včlanjenost v skupino, saj največ informacij pridobijo prav v skupini, kjer 
poteka izmenjava izkušenj, strokovnih medicinskih člankov, najnovejših odkritij in smernic 
zdravljenja, s katerimi pa lokalni zdravniki velikokrat niso seznanjeni. 
Poleg tega potrjujem tudi tezo, ki pravi, da nevprašljivo avtoriteto medicine sedaj zamenjuje 
aktivna vključenost posameznika v procese lastnega zdravljenja znotraj konteksta 
nepopolnega zaupanja v medicinski sistem. Intervjuvanke z branjem, raziskovanjem in 
spletnim udejstvovanjem pridobivajo znanje in informacije v povezavi s svojo boleznijo, ki 
jih potem delijo naprej med druge bolnike ter uporabljajo pri komunikaciji z zdravniki. 
Postajajo aktivni členi v procesu lastnega zdravljenja, kjer internet predstavlja pomemben vir 
za samoodločanje in upravljanje z lastnim zdravjem. Iz intervjujev je moč razbrati, da se 
popolno zaupanje v medicino podreja podatkom, ki jih intervjuvane preberejo na spletu, 
izkušnjam, ki jih slišijo od ostalih posameznikov, ki živijo z isto boleznijo ter predvsem 
pomanjkanju informacij s strani medicinskih delavcev. Poleg tega se zaupanje v medicino 
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podreja negativnim izkušnjam, ki jih imajo izprašane z zdravniki, in splošnemu 
nezadovoljstvu z načinom zdravniške obravnave. Bi pa tukaj želela dodati tudi zelo 
pomemben vpogled, ki sem ga bila deležna pri izvajanju intervjujev. Bredine besede odpirajo 
pomemben vidik na vprašanja krivde, ki jo običajno na zelo osebni ravni pripisujemo 
zdravniku kot posamezniku in izvajalcu medicinske storitve. Breda namreč pravi: ''Saj je prav, 
da zaupamo zdravnikom, ampak pri redkih boleznih je stvar taka, da je znanja malo in se 
pojavlja šele v modernih časih. In tudi, ko pride do novega znanja, to težko pride do 
zdravnikov, ker so ti tako prezaposleni. Kako ima lahko on vse informacije o moji bolezni?'' 
Prav zaradi tega Breda poudarja, kako pomembno se ji zdi, da se sama informira tudi v sklopu 
spleta in podpornih skupnosti. Pravi, da vse odgovornosti prav zaradi tega ne prenaša več na 
zdravnika kot posameznika, saj je po njenem mnenju tudi sam ujetnik sistema, ki zaradi 
preobremenjenosti medicinskih delavcev ne dovoljuje individualnega posvečanja posamičnim 
pacientom, še posebej tistim z redkimi boleznimi in težavnimi simptomi (Breda, osebni 
intervju, 2019, 7. avgust). 
Prav tako potrjujem zadnjo tezo, ki se glasi: Posamezniki v podpornih Facebook skupinah, 
oblikovanih na podlagi določene zdravstvene težave, pridobivajo socialni kapital, med njim 
podporo, izkušnje, znanje, informacije. Analiza odgovorov pokaže, da znotraj skupin kroži 
veliko znanja in informacij o sami bolezni, veliko strokovnih medicinskih člankov, mnenj 
bolnikov, informacij o zdravilih, zdravnikih in načinih zdravljenja, kot tudi osebnih nasvetov 
o soočanju z boleznijo, alternativnih pristopov k zdravljenju, telovadbi, prehrani itd. Poleg 
take oblike socialnega kapitala pa se kaže izredna vloga čustvene podpore in tolažbe, ki 
posameznicam pomenijo poglaviten element pri soočanju z boleznijo v vsakdanu.  
Diplomska naloga ponuja pomemben vpogled v mehanizme delovanja izbranih podpornih 
skupin in opozori na problematiko, s katero se soočajo bolniki, tako pri zdravljenju bolezni in 
komunikaciji z zdravniki, kot tudi v vsakdanjem življenju, ki je zaznamovano z boleznijo. Je 
pa pomembno poudariti tudi to, da je bolezen zelo subjektivna izkušnja, prav zaradi tega 
moramo biti zelo previdni pri upoštevanju raznolikih dejavnikov in motivov, ki oblikujejo 
posameznikovo doživljanje tako svoje bolezni, kot pa tudi vloge, ki jo igra medicinska 
institucija v procesu zdravljenja. Temeljni cilj diplomske naloge je bil pokazati pomen 
podpornih skupin v življenju bolnih posameznikov, prav tako pa opozoriti na pomanjkljivosti, 
s katerimi se posamezniki soočajo, ko s svojimi težavami pridejo do zdravnikov. Kot že prej 
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omenjeno, gre v veliki meri tudi za subjektivno izkušnjo majhnega vzorca, ki pa ne nujno 
predstavlja celotne situacije, zato želim opozoriti, da rezultati niso reprezentativni za širšo 
populacijo. Kljub temu pa nam pridobljeni rezultati povedo dovolj, da lahko sklepamo o tem, 
da imajo podporne skupine veliko vrednost za bolnega posameznika, kjer se poleg težav z 
zdravjem nekateri srečujejo tudi z nerazumevanjem s strani medicinskega sistema. Intervjuji 
pokažejo, da je bolnemu človeku težko in da si poleg ozdravitve najbolj želi razumevanja. 
Bolni posamezniki se v svetu čutijo utišane, odmaknjene in spregledane. Bolezen jih ne ovira 
le pri opravljanju vsakodnevnih opravil, delu in skrbi za družino, vendar tudi pri medosebnih 
odnosih, ljubezni do samega sebe in upanju v prihodnost. Z boleznijo se ni treba ukvarjati le 
bolnim posameznikom, z boleznijo se moramo ukvarjati vsi, ki želimo razumeti sočloveka, 
njegove tegobe, strahove, šibkosti in dvome. S tem se moramo ukvarjati zato, da  lahko 
bolnim osebam ponudimo varen prostor, kjer se lahko kljub bolezni čutijo normalne in 
sposobne, vredne, razumljene in pomembne.  
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PRILOGE 
 
PRILOGA A: Transkript intervjuja 1 
Ime: Breda 
Datum: 7.8.2019 
1. Katerim podpornim skupinam pripadate? 
Jaz sem v ful skupinah, tudi tujih… pri fibri sem pa zelo aktivna. Imam pa tudi svojo skupino 
za srce. Tu je malo problem zato, ker je populacija na srcu bolna, stara in niso preveč za 
internet. In potem od teh ljudi ne dobiš isto kot od malo mlajše populacije.  Ta moja 
generacija v fibromialgija skupini pa je že bolj aktivna. Starejši pa niso več toliko aktivni in 
niso niti toliko zainteresirani. Tudi v tujih skupinah sem veliko.  Za fibro so pri nas 3 skupine, 
eno je ustanovilo prav društvo za fibro, ampak tam je malo tako…je napeto vzdušje, se malo 
dajejo med sabo člani, čudno vzdušje, so kar metali ven ljudi… In potem se je ustanovila še 
ena skupina, ki je izredno aktivna, se osebno poznamo med sabo nekateri in zelo fajn 
delujemo. Ta bolezen je tako malo znana, ni redka, ampak je neraziskana in zato ljudje iščejo 
karkoli samo, da bi se boljše počutili.  In zaradi tega toliko bolj prav pridejo skupine, ker se 
dobi veliko alternativnih predlogov in povezav. Je pa folk zelo različen po forumih in zelo 
različne stvari iščejo in je dovolj, da v skupino  pride eden in poruši vse. In zdaj če skrbnik ni 
tak, da bi to ustavil, ni v redu. Tuje skupine mi ne nudijo toliko kot naše. Sicer so zelo aktivne 
ampak mislim, da v napačni smeri, niti niso ljudje toliko povezani kot na lokalni ravni.  Sicer 
ta, ki je ameriška mi je ful fajn, ker so ljudje povezani močno. Manj pa angleška. Imam tudi 
svoj forum za srce, ampak slabše deluje zaradi starejše populacije. Pa tudi sem včlanjena v 
forum za astmo in alergije iz bivše juge.   
2. Uporabljate skupino za iskanje informacij ali čustvene podpore?  
Moreš razumet, da je to zelo redka bolezen in si ljudje nudijo zelo specifično podporo.  Ker se 
zdravniki delajo norca iz njih in ne vejo bolniki dosti stvari in v teh skupinah si en drugim 
povemo kaj se z nami dogaja in na kakšen način se zdraviti in najnovejše smernice zdravljenja 
in kje in dajejo priporočila za doktorje in dostope do znanstvenih najnovejših člankov. To mi 
je pri redkih boleznih blazno pomembno. Ful je pomembna tudi čustvena opora.  Recimo lih 
ena je včeraj napisala, da jo je zagrabilo na avtocesti in da se je mogla ustaviti na prvi 
pumpi…. In valda vsi pišejo ''ne dej se, drži se, še malo dej, dej…'' Ful spodbudnih 
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komentarjev.  Strašno dobra čustvena podpora. Vejo točno kaj povedat iz svojih lastnih 
izkušenj in točno vejo kaj moreš takemu bolniku dat.  Ljudje so ful čustveni in super in srčni 
in pomagajo si blazno veliko med sabo in si delijo ogromno informacij.  Drugače pa je ta naša 
skupina tudi super, ker skrbnica tudi kakšne hece objavi, pa da ni vse povezano z boleznijo… 
zelo je luštno no. Ima pa vsaka skupina svoj karakter.  
3. Lahko opišete trenutek, ko ste se odločili poiskati podporno skupino? Kaj vas je 
spodbudilo k temu? Iz kje izhaja potreba, da ste se pridružili skupini? 
Jaz sem iskala informacije v zvezi z nekimi zadevami in na FB sem bila zelo aktivna in sem 
pomislila, da mogoče bi kakšna skupina lahko obstajala.  Za fibromialgijo sem jo takoj našla, 
za mikrovaskularno pa me je skrbnica sama povabila, ker je videla, da na eni skupini 
sprašujem o temu. Ene skupine je lažje najti, druge pa blazno težko, ker so tudi skrite ali pa 
zaprte.  Za srce je ni bilo, pa sem jo sama ustanovila.  Sem pa iskala ravno zaradi informacij. 
Da jih jaz dobim, pa da drugi vejo kako si lahko pomagajo.  Pa ne samo zaradi informacij o 
bolezni, ker te že lahko nekje pač dobiš. Ampak zaradi informacij iz prve roke, kako si 
pomagajo, kako do zdravniške oskrbe, kakšni so postopki, dobri zdravniki.  Skupina ti ponudi 
ogromno na koncu, veliko več kot samo informacije dobiš od nje. In čustveno oporo in 
opremljenost z informacijami, kaj pričakovati, kako ti sploh lahko kdo pomaga. Kako se v 
tujini to zdravi in kako se spopadajo, kakšne so najnovejše ugotovitve, smernice zdravljenja… 
Moreš pa tudi biti kritičen. Nekateri objavljajo stvari, ki so malo zastarele, pa ne veljajo več. 
Pa moreš imeti dovolj pameti v glavi, da znaš to ločit in da malo zbereš kritično.  
Skupina je ful dober instrument za povezovanje ljudi preko časa in prostora. V živo nimam 
nobenega oziroma ne poznam ljudi, ki imajo to bolezen in se z njimi ne morem pogovoriti 
čustveno na isti ravni kot pa z nekom, ki izkuša to bolezen.  Slovenija je ful majhna država in 
za fibro je veliko zanimanja, ker ni podpore zdravstvenega sistema.  In v bistvu je samo ena 
ambulanta v celi Sloveniji in bi radi premaknili, da bi bilo več ambulant. Bolnikov je 
ogromno s fibro. Je zelo pogosta bolezen in je ni v interesu zdraviti in je lažje zdravit z 
antidepresivi, ker rečejo, da je vse samo v glavi…In te pošiljajo k psihiatru. Večino bolnikov 
zdravniki skenslajo in morejo hoditi s strašnimi bolečinami v službo in se komaj držijo...Je 
strašno hudo zanje…zato možnost, da se povežeš, pride zelo prav, ker spodbudi… Pogoste 
bolezni znajo zdravit, ma če imaš ti redko… Če ti zdravnik ne pomaga lahko najdeš 
informacije samo na internetu ali pa v skupinah.  Dosti stvari je, ki so neraziskane tudi v 
medicini in če se ljudje družijo, pa nekako te stvari bolj spoznajo. Meni je lažje priti do 
informacij, če mi kdo namigne v katero smer lahko sploh iščem. V naših cajtih, ko ni bilo 
interneta, smo vedli ful manj o boleznih.  Danes je to lažje, ker v skupinah prideš do člankov, 
do usmeritev, ne samo podpore. Še toliko več zveš o bolezni, kaj je značilno, kakšni so 
simptomi in ko prideš do zdravnika si veliko bolj opremljen. Tudi, če ti reče, da si domišljaš 
stvari. Skupine so sigurno fajn orodje za skupine povezovat. Mislim pa, da so popolnoma 
neizkoriščene v smeri za nove bolezni raziskovati. Jaz sem toliko izvedla o boleznih na 
internetu, ampak dokler ti ne prebereš toliko zgodb konkretnih ljudi in kaj so doživljali, si 
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sploh ne predstavljaš kako je to v realnosti in kaj vse bolezen potegne za seboj.  Meni osebno 
se zdi, da je to meni prav prišlo. Če ne bi toliko zgodb bolnikov prebrala in toliko zgodb 
slišala, ne bi vedla dosti stvari.  In če bi to izkoristili raziskovalci, zbrali vse te zgodbe na kup, 
bi se lahko veliko doseglo. Če bi se samo en raziskovalec tega lotil, bi mu te skupine ogromno 
prav prišle. Medicina je na enih področjih ful razvita, na enih področjih pa ni popolnoma nič 
raziskana, toliko je še dela in potenciala za delo. In če bi kdo, ki bi imel interes in zanimanje 
za skupino in bolezen, ki je neraziskana in utišana… 
4. Razumete sami sebe kot aktivnega člana skupine? Kako bi opisali vašo 
aktivnost? 
Skrbnica sem na enih forumih, moderatorka v enih skupinah za bolezni. Sem zelo aktivna  na 
vseh straneh in skupinah. Ker je to eno področje mojega življenja, ki ga hočem rešit.  Poleg 
tega sem bila prej blazno aktivna in cel čas okoli hiperaktivna. Zdaj pa ne morem več fizično 
delat, pa lahko vsaj z glavo. In se mi zdi, da sem tako vsaj koristna in veliko ljudem sem že 
pomagala in so mi hvaležni za vse informacije in psihično podporo. Želijo, da se družimo in 
so me tudi povabili že na srečanja v živo.  V bistvu, če si aktiven član tudi, če je to zaradi tega 
ker te bolezen prisili da ne moreš migat, je potem fajn. Tudi zame, ker pridem do veliko 
informacij. Ne delam pa tega samo zase, zdi se mi neumno  da bi ljudje trpeli, če jim jaz lahko 
pomagam in svetujem. Recimo meni ta zdravila, ki jih dobivam za mojo bolezen zelo 
pomagajo. In želim te izkušnje deliti z drugimi. Srce se mi trga, ko vidim da drugi trpijo.  
5. Vam pa ta zdravila pomagajo, ker ste se sami izobrazili o njih? 
Tako je. In zdaj želim to dati naprej.  Vem, da jaz sem se ful namučila, da sem dobila 
diagnozo in, da so mi našli kar imam. In, da me tudi zdravijo pravilno. Sem pa menjala 
ogromno zdravnikov, ki se spoznajo na mojo bolezen in je treba biti vztrajen. In zato mi je 
fino da lahko bolnikom pomagam. Ti pa se bojijo sistema, bojijo da bojo zavrnjeni, utišani, da 
jim bo odpovedana vsa pomoč… Zelo so prestrašeni in nemočni in se ne morejo braniti.  In 
niti niso oboroženi z informacijami in podporo.  Jaz znam poskrbet zase, ma veliko jih ne 
zna… in želim pomagati. V boleznih si nemočen in se težko braniš, sploh pred tistimi, ki bi 
morali za tabo stati. Ker zdravstveni sistem bi moral za tabo stati in te podpirati in vse narediti 
zate. Če pa ti reče, da je vse v tvoji glavi…je res težko.  Zato pri takih boleznih so zelo 
pomembni tej forumi. Pri tistih znanih in veliko raziskanih je drugače, tudi skupine so manj 
povezane, manj aktivne…Ljudje pridejo samo po eno informacijo in potem grejo. Imajo 
podporo drugje in se ne navežejo na samo skupino.  Tisti, ki pa imajo hujše bolezni in se jih 
težje zdravi… Zaradi tega so ljudje bolj povezani, ker so tudi manj izobraženi iz strani 
sistema.   
6. Zaupate informacijam, ki jih dobite v skupini? Ali pa imate do njih neko kritično 
distanco? 
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Ne, jaz sploh ne. Jaz sem sploh tak tip, ampak večina kar zaupa, mogoče kar preveč. Jaz sem 
zelo tako, da res vsako stvar zelo s svojo glavo razumem. Je pa res, da zelo veliko informacij 
vem. Dosti ljudi jih pa ne, to je pa tudi problem potem. Ker verjameš vsemu in nasedeš 
marsičemu. Tudi,  kar ti zdravnik govori. In potem najdeš še kakšne članke in točno vidiš kaj 
je res in kaj ni.  Je pa res, da zdaj v modernih časih, ko prideš z nekimi svojimi idejami k 
zdravniku, smo jih že toliko navadili na to, da tudi oni že začnejo razmišljat, da bi sodelovali s 
teboj. Mi se premalo zavedamo, da smo soodvisni pacienti in zdravniki. Mi se premalo tega 
zavedamo. In niso vsi zdravniki taki, jih je pa veliko takih, ki imajo močno pokroviteljsko 
vlogo nad nami, ki mislijo da so šefi. Je pa res, da mislim, da se izboljšuje ta odnos. Da je 
veliko bolj dvosmeren in soodvisen in situacija je malo boljša. Tudi meni se je že zgodilo, da 
sem zdravniku predlagala kakšna zdravila potrebujem oziroma mislim, da bi mi pomagala. 
Prvo je bil malo zadržan, ma potem pa mi jih je dal in se je izkazalo za dobro stvar na koncu. 
Pri teh redkih boleznih je stvar taka: oni  so se tega učili pol ure in imajo malo pacientov in 
izkušenj in niso toliko prebrali kot mi pacienti in imamo tudi izkušnje in se zanimamo za neko 
stvar ter čas vložimo v raziskovanje.  
 
7. Kakšen pa je vaš odnos do medicine/zdravnikov? Se vam zdi, da lahko enake 
informacije/podporo dobite tudi pri zdravniku, kot jih dobite v skupini? 
Jaz sem imela srečo, ko sem končno dobila zdravnika, ki me je razumel. Sem jih menjala 
nekaj, ma potem sem našla enega. In to je tisto najtežje, ko imaš občutek, da si sam, da si sam 
proti celemu sistemu in vsi so te zapustili, tebe pa boli in ne moreš nič. Vsak specialist, ki me 
je pregledal, je pa rekum da neki imam povišano, neki malega je narobe, ma spet da ni toliko.. 
Jaz pa sem se počutila kot, da bom razpadla. Pri teh boleznih so te podporne skupine zelo 
pomembne, ker dobiš informacije ki so zelo pomembne.  
Tudi, ko prideš v službo, pa se norca delajo iz tebe. ''Kaj pa tebe boli, sej zgledaš super, kot 
rožica si. Ja pa gre na bolniško vsake 4 mesece, glumi, itak je zdrava.'' Noben pa ne hodi 
bolan in s toliko bolečinami v službo kot ti in noben ne ceni in razume. To je tisto kar boli, 
poniževanja ki si jih deležen. Skupina pa ti da občutek, da te razumejo, ker so isto doživljali. 
In skupaj pogruntaš  kako se odzvati naslednjič in si dobiš nek podporni sistem in znaš sam 
sebi dat terapijo lažje. Ker se spomniš kaj so ti rekli. So nek shoulder to cry on in se tam 
zjokaš. In vse skupaj olajša zadevo.  
8. Kakšne vsebine je v vaši skupini največ? Je več medicinskih informacij ali pa 
osebnih izkušenj, emocionalnih stisk, nasvetov? 
Pol, pol. Oboje je. Odvisno od skupine, v naši od fibro je oboje. Jaz uporabljam skupino za 
oboje, za informacije in podporo. Uporabljam pa še za to, ker moj cilj je, da bi se nehali norca 
delat iz ljudi. In, da pomagam ljudem dolgoročno. Kako v bistvu, da bi skupaj stopili in nekaj 
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naredili, da se stvari izboljšajo. Tudi čustvena podpora znotraj skupine mi ogromno pomeni. 
Je pa tudi res, da imam doma zelo dober podporni sistem in od staršev in od partnerja. Eni pa 
te podpore doma nimajo. Zato se še toliko bolj zanašajo na skupino. In iščejo v teh skupinah 
tudi čustvene zadeve. Pa tudi pravne zadeve, ko gre kdo v tožbo svetujejo… 
9. Povejo tudi osebne stvari v skupini ljudje? 
Ja, kakšni tudi. Odvisno, v naši skupini še kar, ampak ni toliko pogosto. Ker je preveč ljudi 
noter, nas je okoli 200, kar je že ful. Tudi moraš vedet, da eni ljudje hodijo samo brat. Eni 
smo zelo aktivni, enih 15 nas je. Enih 20 jih je pol pol…Dosti pa jih je tistih ki samo berejo.  
10. Kakšne pa so te informacije? 
O zdravilih, zdravnikih, zdravljenjih… Zelo veliko je medicinskih informacij. Dosti svetujejo 
tudi alternative v smislu bioresonanca, konoplja, homeopatija, hiperbarične komore.  Pa 
telovadba, prehrana, meditacija, pozitivno razmišljanje, odnos do sebe, bolezni, soočanja z 
boleznijo, sprijaznjenja…. Pa tudi vprašanj o zdravilih in antidepresivih. Pa nasveti glede 
spanja, ker zaradi fibro dostikrat ljudje ne morejo spati, ker so take bolečine, da se po 20x na 
noč zbudiš ali pa sploh ne spiš. Pa tudi o teh tabletah sprašujejo kako se ne navaditi, kakšne so 
dobre izkušnje, stranski učinki, terapije. Zelo veliko sprašujejo h kateremu revmatologu iti, da 
ti določijo diagnozo. Ko ti določijo, potem še čakaš 3 leta na Sočo, kjer je fiziater, ki ti potrdi 
diagnozo. Čisto neumno. In potem še 1 leto na terapijo čakaš in potem se zavleče na par let, 
da dobiš zdravljenje. Terapija v Soči izgleda tako, da so delavnice kako obvladovati bolečino 
in kako se navadiš, da to bolečino imaš in kako rahlo telovadiš. Prvo kot prvo ti moreš sprejet 
da ta bolezen je. Če tega ne sprejmeš je težko. Iz tega vidika mogoče so te delavnice res 
dobre. Moreš sprejet. Kaj pa češ? Sprejmeš ali pa se objokuješ celo življenje. Jaz sem tudi 
morala cel sistem vrednot zamenjati. Včasih sem hodila v hribe, bila ful aktivna, 
plesala…Zdaj lahko samo sanjam o temu.  
11. Ali skupina vpliva kdaj na to kakšno vrsto zdravljenja se odločite izbrati? Ali pa 
kakšno vrsto zdravil poskusiti?  
Absolutno.  Na kaj se usmeriti, na kaj biti pozorna. Skupina vpliva na odločitve, ki jih 
sprejemam. Celoten internet vpliva. Če ne drugega dobiš namig, kje sploh iskati neke 
podatke. Pa dobiš strokovne članke in povezave. In sigurno to vpliva na zdravljenje, izbiro 
postopkov, zdravnikov in zdravil.  Slovenija je majhna država in ni toliko bolnikov še 
zainteresiranih za te skupine in še ne vejo, noben jim ne pove, da obstajajo. In niso vsi na FB.  
12. Ali članstvo v skupini vpliva na to, da ste kdaj skeptični do vašega zdravnika? 
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Uh, tudi.  Ampak to je skupek vsega skupaj, in skupine in vsega prebranega in mojega znanja 
o bolezni. Google ni brezvezen, toliko informacij je gor in gre za tvoje telo in zdravje in 
kvaliteto življenja in premalo se zavedamo kako je pomembno imeti veliko znanja o temu kaj 
se dogaja s tabo in v tvojem telesu. Sej je prav, da zaupamo zdravnikom ampak pri redkih 
boleznih je pa stvar taka, da je znanja zelo malo in v modernih časih se šele pojavlja. Prej ga 
ni bilo. Ko so bili tej zdravniki v šoli, so za mojo bolezen komaj slišali.  In zdaj v teh letih 
tudi, če pride do novega znanja, težko to pride do zdravnikov, ker so tako prezaposleni.  Kako 
naj zdaj on nabira znanje ravno o moji redki bolezni? Jaz to razumem, preveč so obremenjeni 
in so žrtve tega sistema.  Lih zaradi tega se morem podučit o svoji bolezni in morem se o teh 
stvareh pogovarjati in moram sodelovati z mojim zdravnikom in on more meni zaupati in jaz 
njemu in on more upoštevat kaj jaz hočem za svoje telo. Skupine ful pomagajo zato pri 
izobraževanju. Ti imaš več časa kot tvoj zdravnik, da se izobraziš o svoji bolezni.  In se potem 
o temu konzultiraš s svojim zdravnikom in če je le normalen bo to sprejel.  In sreča je, da 
lahko zamenjaš zdravnika, ko nisi zadovoljen. In te skupine te tudi spodbudijo k temu, da 
menjaš zdravnika, če ni v redu. Ti izpostavijo napake, ki jih je naredil in ti rečejo ''ej to res ni 
v redu, menjaj zdravnika..'' 
13. Vidite kakšne negativne vidike skupine? Ste opazili kdaj, da je skupina negativno 
vplivala na vas? 
Ta vidik, da lahko v  skupino pride vsak in lahko ruši celotno klimo skupine. To so osebe z 
osebnostnimi motnjami,  ki podpihujejo druge in uničijo celo skupino… celo klimo uničijo. 
Pa tudi to, da, če si preveč zaupljiv in si vse dobesedno razlagaš in se preveč zapičiš v kakšne 
stvari, te tudi čustveno potolče, ko ti kdo kej reče. In moreš biti malo odporen na spletne 
socialne komunikacije. Pa tudi skupina je napisana beseda, ki jo lahko razumeš tako ali 
drugače. Lahko pride do napak v razumevanju. Če ti vidiš osebo v živo, lahko vidiš kako se 
odziva na to kar rečeš in kako se obnaša. Na spletu pa tega ne moreš, lahko te ljudje narobe 
razumejo. Drugače razumejo prebrano kot si ti mislil. Ima pa skupina ful več plusov, kot pa 
ima minusov.  Jaz povem realno kot je, eni pa majo radi zavite stvari v celofan.  Z leti vidim 
kako se eni počutijo ogrožene iz strani mojega znanja in informacij, ko preveč veš. Eni raje 
živijo v nevednosti, nimajo radi, da  ne vedo vsega. Zaupa zdravniku in to je za njih v redu.  
Ampak dostikrat mislijo, da se delaš pametnjakoviča.  In takim skupine potem ne pomagajo 
neki dosti. Njim ne pomaga, če berejo članke, se izobražujejo. meni ta isti članek prinese 
veliko dobrega in se počutim bolj varno, če vem stvari- kakšna zdravila vzeti, kakšni so 
mehanizmi moje bolezni, h komu iti…. Nimam dobrih izkušenj z zdravniki in tukaj gre za 
moje telo in morem se sama izobraziti. Ne prenašam vse odgovornosti na zdravnike.  In zato 
mi informacije v skupini pomagajo. In jih tudi nudim drugim, ker sem tako preštudirala vse. 
In eni moje nasvete blazno radi preberejo, enim pa grem na živce.  Eni imajo radi, če jim 
napišeš 3 stavke, jih malo potolažiš. Drugi pa, če si direkten in jedrnat. To je vse odvisno od 
ljudi in skupine. In zdaj, če se najde taka skupina, kjer so si ljudje podobni in so podobne želje 
in potrebe in skrbnik to zna držati skupaj, je pa super. In ta naša od fibre je sigurno taka.  Sej 
včasih se najde kdo, ki malo ruši klimo, ampak to je povsod tako čim se da na kup veliko 
število ljudi z različnimi karakterji, strahovi, željami. Še zmeraj je tako, da je veliko več 
49 
 
plusov. Ni pa vse vedno lepo, nobena stvar ni črno bela. Še zmeraj lahko potegneš kej 
dobrega ven iz skupine, tudi če ti kakšna stvar pa ne paše.  Lahko pa tudi zapustiš skupino, 
tudi to je varianta in ni nič narobe v temu. Če ti nekaj ne služi moreš imeti toliko pameti, da 
greš. Tukaj pa gre za neke socialne spretnosti, ki pa se jih moraš naučiti. Skupina je ena velika 
socialna vas. 
14. Razumete člane skupine kot vaše prijatelje? Ste se z njimi kdaj srečali v živo? 
S kakšnimi sem izoblikovala zelo globoke odnose. Poznam kakšne ljudi morda celo boljše, 
kot pa jih pozna kdo v realnem življenju.  Samo preko interneta, ker smo se toliko pogovarjali 
osebne stvari.  V teh skupinah najdeš kakšne ljudi, ki so ti posebno pri srcu in začneš klepetati 
z njimi. To je tudi velik plus. Najdeš sorodne duše, ki dobro vplivajo na tvojo osebnost, na 
tvojo dušo, na tvoje počutje. In veliko imaš skupnih in lepih stvari.  Lahko najdeš res srčne 
ljudi.  Recimo 7 let sem klepetala z eno punco spletno in enkrat, ko je bila brez denarja, sem ji 
rekla da naj gre v mojo prikolico. In je šla.  Tako, da res lahko spoznaš krasne ljudi in vidiš, 
da si kompatibilen z njimi. Veliko ljudi iz skupine sem spoznala v živo. 
 
PRILOGA B: Transkript intervjuja 2 
Ime: Hana 
Datum: 7.8.2019 
1. Katerim podpornim skupinam pripadate?  
Pripadam dvema zdravstvenima skupinama, ena skupina je skupina v kateri so združeni 
bolniki z  Arnold-Chiarijevim sindromom, potem pa pripadam še eni skupini, ki se ukvarja z 
zdravo prehrano in zdravljenjem boleznim z načinom prehrane. 
2. Ste včlanjeni, ker sami izkušate te bolezni ali pa, ker to bolezen izkuša kdo od 
vaših bližnjih? 
V Chiarijevo skupino sem včlanjena, ker ta sindrom izkuša moj 19-letni sin. 
3. Razumete sami sebe kot aktivnega člana skupine? Kako bi opisali vašo 
aktivnost? 
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Moja vloga v tej skupini je to, da sem jo ustanovila. Po raziskavah različnih drugih skupin 
sem ugotovila, da pri nas ni nikogar za katerega bi vedla, da ima to diagnozo. Sem tudi 
vprašala zdravnika, če bi mi lahko zaupal ime kakšnega njegovega pacienta, ki ima to 
diagnozo, da bi mi bilo lažje, da bi se lažje s to osebo povezala. Ampak seveda to ne gre.  In 
itak ščitijo vsak svoje interese.. In jaz sem celo hotela eno zdravnico povabiti v našo skupino, 
ker mislim, da bi bila zelo dragocen dodatek. In sem sestavila skupino, naredila uvodni tekst 
zakaj sem jo odprla. In potem sem to stran delila na svojem profilu in pozvala ljudi, da če 
kogarkoli poznajo s tem sindromom, naj se včlanijo v to skupino.  Napisala sem kakšni so 
Chiari simptomi in pozvala, da če kdo kogarkoli pozna s temi simptomi naj se mi javi ali naj 
se pridruži. In ne vem kdo se je prvi pridružil, prva je bila ena Mateja. Se mi je javila, ampak 
ni hotela deliti svoje zgodbe. Se mi zdi, da je vzela to kot svoje prekletstvo. In ni hotela 
govoriti o temu, ker jo je bilo sram. Veliko ljudi vzame bolezen kot svojo stigmo, ampak to je 
prav o temu govorit. No potem, ko so se pridružili še novi člani, smo potem skupaj se 
pogovarjale, da bi lahko veliko dosegle skupaj. Arnold chiari je neviden, je v svetu utišan. 
Ampak ti pa ne moreš nič normalno, če imaš te težave. In nikjer ne boš dobil nobenih olajšav 
na delovnem mestu ali pa kje drugje. Iz tega vidika je tudi pomembno, da smo povezani, da bi 
vplivali navzven. Druga stvar pa je izobraževanje. Chiari je redka zadeva, v Sloveniji še 
posebej neznana. In sem velik zagovornik tega, da če zdravnik ne ve veliko o tem sindromu, 
kakšne stvari dela tudi na slepo. To stvar pa je treba poznati, saj gre za zakomplicirano 
bolezen, ki je potrebna posebne obravnave in izobrazbe zdravnikov. Hočemo, da se o tej 
zadevi pouči.  Vidim koliko dejansko je pomembno osveščanje in iz tega vidika so pomembne 
naše skupine. Pa tudi iz psiholoških vzrokov za človeka, da pozna sam sebe. V Ameriki kroži 
veliko več informacij in znanja o Chiari. Tudi zdravniki so poučeni, imajo prave specialiste. 
Pri nas pa nič. In če ni takih skupin, ki sledijo dogajanju pacienti sami, smo vsi v temi. Ker 
zdravniki naši sami od sebe ne bojo nič šli raziskovat. Zato je vse na nas. Da širimo 
informacije, da smo si v oporo…. Velikokrat se tudi izoblikujejo privat chati med člani, ki si 
delijo še kakšno bolj podobno izkušnjo znotraj Chiari okvirjev. Ljudje se sami najdejo in to 
hočem spodbudit. In tudi, da sta se pridružile 2 punce iz Hrvaške, mi močno pomeni. Ker se 
res vidi, da bolniki s Chiari smo povsod in imamo potrebo, da se povezujemo.  To vredne 
izkušnje in je dobro, da jih imamo na kupu.  
4. Kakšne vsebine je v vaši skupini največ? Je več medicinskih informacij ali pa 
osebnih izkušenj, emocionalnih stisk, nasvetov? 
Dejansko se mi zdi, da je več medicinskih informacij. Čustvena podpora pa se mi zdi, da se 
dogaja bolj v zasebnih chatih, ki se interno razvijejo med člani sami glede na neko izkušnjo, 
ki jih je bolj povezuje. Recimo mamice otrok s Chiari vem, da so se spoznale v skupini, imajo 
pa aktiven skupni zasebni chat, kjer si delijo nasvete in pomoč.  One so se našle in me veseli 
in sem zadovoljna s tem.  Več je medicinskih informacij drugače…. Kar je tudi prav. Če kdo 
rabi podporo smo vedno tukaj, informacije pa so vedno na voljo tudi za nazaj pogledat. Sem 
pa opazila, da če nekdo kaj rabi napiše in se mu pomaga… Če pa je nekdo našel rešitev že 
sam, bo pa počasi zapustil skupino oziroma ne sodeluje. V sodelovanju in objavljanju me pa 
spodbuja ravno to poslanstvo, da so se ljudje našli, da komunicirajo med sabo, da si delijo in 
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povezujejo. In zato veliko objav naredim na to temo, da se ljudje počutijo dobrodošlo in da 
ustvarim domače vzdušje. Velikokrat pa objavim tudi nove raziskave, ker želim da je skupina 
up to date.  
5. Zaupate informacijam, ki jih dobite v skupini? Ali pa imate do njih neko kritično 
distanco? 
Ja, vse v skupini se mi zdi relevantno. Ker glede vsega kar se pogovarjajo, nisem nikdar 
začutila, da kdo laže ali izrablja. V skupini smo obdelali veliko tem, ki so kritične do 
zdravstva in zato vsi delujemo brez filtra. Skupina je zaprta in ljudje lahko povejo vse.  In 
izkušnjam ljudi zaupam. To ni vrsta skupine, ki bi imela karkoli od tega, da bi potvarjala 
informacije. Tudi, ko meni nek zdravnik  osebno ni bil všeč, je imela ena članica tako dobre 
izkušnje, da sem to spoštovala.  In dobila nek feedback povprečja, da eni imajo pa dobre 
izkušnje z njim. Vsako mnenje se mi zdi relevantno. Če bom videla več pritožb čez enega 
zdravnika, pa bom skeptična do njega… in smo imeli take primere, ko se je zdravnik dvem 
puncam zlagal isto stvar…. In ta skupina je super lih zaradi tega, ker imamo isto bolezen  in 
izkušamo iste ali pa različne zdravnike in se opozarjamo.  Tako imamo enega nevrokirurga za 
katerega vsi vemo, da se ga moremo izogibat…. 
6. Ali skupina vpliva kdaj na to kakšno vrsto zdravljenja se odločite izbrati? Ali pa 
kakšno vrsto zdravil poskusiti? Se s tem vaš zdravnik strinja? 
Niti ne v tolikšni meri, predvsem vpliva za katerega zdravnika. Vpliva pa na nek način. Ker 
imamo že toliko znanja, informacij in izkušenj v skupini in potegnem neki skupnega iz tega. 
In seveda to poslušam. Pa tudi katero obliko zdravljenja. Za zdravila pa ne toliko, ker se mi 
zdi, da se itak preveč fila z zdravili ljudmi. Se mi zdi, da vsi preveč radi pišejo recepte za 
zdravila. Glede zdravnikov pa je že toliko izkušenj, da kr verjamem.  
7. Kakšen pa je vaš odnos do medicine/zdravnikov? Se vam zdi, da lahko enake 
informacije/podporo dobite tudi pri zdravniku, kot jih dobite v skupini? 
Se mi zdi, da ne. Je nisem dobila pri zdravnikih. Zato jo tudi iščem drugje, v skupini.. pri 
članih, pri bolnikih… Šele po par letih sem prišla do zdravnika, ki mu zaupam in me čustveno 
podpre.  In razume, da je to kronično in da se ne da pozdravit. In noben te ne pripravi na to. 
8. Kako bi opisali pozitivne vidike skupine na vašo življenje?  
Ravno to, da se ljudje najdejo. Da niso sami.  Da dobijo zaupanje, da se lahko z nekom 
pogovarjajo, ker gre za isto življenjsko skupino. Predvsem to, da skupaj lahko nastopimo 
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navzen, če smo dovolj močni. Za kakšne zunanje spremembe.  Da bi zadevo skomunicirali z 
javnostjo.  
 
9. Kaj pa negativne? Ste opazili kdaj, da je skupina negativno vplivala na vas? 
Ne. Ne vidim negativnih.  Tisti, ki želi bolezen skrivat, se skupini niti ne pridruži.  V kakšnih 
ful velikih skupinah, kjer so dnevne objave o bolezni, pa zna malo zamoriti. Zato je 
pomembno, da filtriraš. Da uporabiš skupino, ko ti rabi in služi.  In, da si ne vzameš k srcu. 
Da vidiš pozitivne prednosti skupine, da ne črpaš negative iz nje.  Pri nas ni tega občutka, v 
naši skupini, da se vse vrti okrog negative, da je zamorjena klima. Ampak je prava mešanica 
zaupanja, podpore, topline, poznanstev med seboj. Tudi v vsakdanjem življenju te lahko kdo 
zamori ali pa išče pozornost in privablja negativo. Ampak potem je tudi vzdušje negativno in 
to začutiš in to mori… pri nas pa je klima super, tudi če je bolezenska tematika.  
 
10. Razumete člane skupine kot vaše prijatelje? Ste se z njimi kdaj srečali v živo? 
S par člani imam zelo dober odnos. Se ne slišimo vsak dan, ampak, ko se slišimo, je kot da bi 
se vsak dan pogovarjali. In tudi point je, da se med člani izoblikujejo pristni odnosi. In se mi 
zdi, da je v skupini par članov, kjer se res lepo razumemo. Resnično želim, da bi se dobili v 
živo, vendar je to zelo težko, ker se je težko časovno uskladiti, da bi se res celotna skupina 
zbrala. Sem pa veliko članic posamično spoznala v živo in so res super punce in sem z njimi v 
rednem kontaktu in mi močno pomenijo, ker one vejo kaj izkušamo mi doma. One razumejo 
in izkušajo podobno. To pomeni veliko. Mi smo družina v bistvu, s skupnim imenovalcem.  
Niso naši interesi podobni, ampak imamo podobno življenjsko pot. Kar je ful pomembno, ko 
iščeš ti nekoga za se povezat.  Veliko ljudi te bolezni ne razume, veliko se jih boji, veliko jim 
je nerodno. Ampak bolniki, ki izkušajo isto pa razumejo. In se pogovarjaš na drugačni ravni.  
 
PRILOGA C: Transkript intervjuja 3 
Ime: Maja 
Datum: 3.8.2019 
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1. Pripadate več različnim podpornim skupinam, poleg skupine Arnold Chiari 
Siringomielija? 
Sama pripadam več različnim podpornim skupinam, med njimi slovenskim in tujim, oziroma 
ameriškim/angleškim. Pripadam slovenski skupini za Chiari malformacijo, poleg tega sem 
članica več različnih ameriških skupin za Chiari. Članica sem še slovenske skupine za 
epilepsijo ter skupine za psihične bolezni. Dejansko sedaj, ko razmišljam vidim, da pripadam 
kar veliko zdravstvenim skupinam na Facebooku. Mislim, da celo še večim kot sem naštela. 
Sem članica tudi ene alternativne skupine za samozdravljenje recimo… jih je kar veliko. 
2. Ste včlanjeni, ker sami izkušate te bolezni ali pa, ker to bolezen izkuša kdo od 
vaših bližnjih? 
V večino sem včlanjena, ker sama izkušam. Recimo za Chiari sem sama bolnica. V skupino 
za psihične bolezni sem se tudi včlanila, saj izkušam depresijo in anksioznost kot posledico 
kronične Chiari bolezni. Skupaj s kronično boleznijo velikokrat pride tudi depresija. Težko se 
je soočati s tem, težko se sprijazniš, pogrešaš stari način življenja, strah te je prihodnosti…ne 
veš kaj te čaka, kaj se bo zgodilo s teboj. Ne upaš si sanjat, ne upaš si graditi prihodnosti. To 
so težke stvari in ni čudno, da ljudi, ki so bolni pestijo take težave….je težko breme, ki ga 
bolniki nosimo… 
3. Razumete sami sebe kot aktivnega člana skupine? Kako bi opisali vašo 
aktivnost? 
Ker mi zdravniki sami o bolezni niso znali veliko povedat, sem se sama začela izobraževat. 
Ful sem brala, raziskovala, bila zelo aktivna v tujih skupinah za Chiari. In imam veliko stvari, 
ki jih lahko posredujem članom v slovenski skupini, ki teh tujih strani ne spremljajo toliko. 
Jezik je največja ovira, se mi zdi. Jaz angleško govorim zelo dobro, pa potem ful stvari 
razumem. Spremljam zgodbe in osebne izkušnje ljudi v tujih skupinah, sama imam ogromno 
izkušenj. Tako, da čutim neko dolžnost to posredovati naprej al tistim, ki se s Chiari soočajo 
šele na začetku ali pa tistim, ki so že starejši in nimajo možnosti toliko raziskovati kot jaz, ki 
ne znajo jezika in težje najdejo kaj v slovenščini, ker je informacij v slovenskem prostoru tako 
malo. 
4. Lahko opišete trenutek, ko ste se odločili poiskati podporno skupino? Kaj vas je 
spodbudilo k temu? Iz kje izhaja potreba, da ste se pridružili skupini? 
V bistvu je bilo tako, da ko sem zbolela za Chiari, sem bila sama. Ne v smislu, da nisem imela 
domače podpore, ker imam super podporni sistem doma..starši, sestre, partner… sama v 
smislu podobnih bolnikov, ki bi me obkrožali..ki bi mi kej povedali…. Veliko sem brala že 
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pred diagnozo, saj sem sama sumila, da imam nekaj takega. Zdravniki so se mi podajali od 
enega do drugega, me pošiljali k psihiatru, ko sem jim govorila kako me boli. Ko sem 
vztrajala, da je z mano nekaj narobe. Pa so se na začetku norca delali iz mene. Krivdo 
pripisovali temu obdobju odraščanja, stresu, šoli….govorili, da bo minilo. Mene pa je vse bolj 
in bolj bolelo. In itak mi noben ni nudil zdravniške pomoči. Edino, kar mi je preostalo je, da 
sem na internetu raziskovala kaj bi lahko bilo narobe z mano. Dokler nisem zamenjala 2 
nevrologa in mi je tretji končno uspel narediti prave preiskave in dejansko ugotovil… šok, 
olajšanje…vse mešano…. Predvsem pa strah in osamljenost…ker v Sloveniji nisem poznala 
žive duše, ki bi to imela. Dejansko sem par let iskala po Googlu zadetke, če bi mi našlo 
kakšnega slovenskega pacienta ven. Pa dolgo časa nisem našla nobenega. Ampak sem 
vztrajala in potem 2 leti kasneje ugotovila, da se je pred kratkim ustanovila Chiari slovenska 
skupina. Pač jaz sem zadnjih par let bila v ful temnem obdobju….težko se je soočat z redko 
boleznijo…in težko je, ko vidiš da je v tvojem lokalnem prostoru skoraj nič informacij o tej 
bolezni…da ne poznaš nobenega bolnika kot ti…nobenega ki ima podobne težave….potem 
pa ko se z nekom povežeš…tudi če je preko interneta…se ti odvali en kamen iz srca…itak da 
je še vedno težko, ampak ta občutek da nisi sam pomeni ogromno. Sej sem bila prej članica 
tujih skupin, ampak, ko se lahko v maternem jeziku pogovarjaš z nekom, ki ima isti redek 
sindrom, ki živi blizu tebe. Slovenija je majhna, to je neprecenljiv trenutek.  
5. Kakšne vsebine je v vaši skupini največ? Je več medicinskih informacij ali pa 
osebnih izkušenj, emocionalnih stisk, nasvetov? 
Ma ne vem….zdaj, če pomislim mislim da je največ vsebine vezano na priporočila za 
zdravnike. Veliko si delimo izvide med seboj in izmenjujemo mnenja o teh izvidih, si delimo 
neko laično znanje med seboj, si druga drugi probamo izvide pojasnit na bolj razumljiv način. 
Adminka objavlja strokovne znanstvene članke in pomembne podatke. Tudi se tolažimo in 
podpiramo med sabo. Že samo dejstvo, da obstajamo na kupu zbrani je ogromna tolažba. 
Vsaka članica je že izpovedala svojo osebno zgodbo, delila zgodbo svojih otrok, ki imajo 
Chiari. Delila napredek operacije…. Tako da je vsebina res mešana, ne glede na kaj pa 
skupina temelji na skupni opori, ki nam jo nudi zavedanje, da smo skupaj, da smo združeni… 
6. Kaj pa vi, uporabljate skupino za iskanje informacij ali čustvene podpore? 
Kakšne informacije najpogosteje iščete ali nudite v skupini? O zdravilih, 
zdravljenju, simptomih?  
Jaz večinoma iščem čustveno oporo. Informacij imam že sama ogromno, ker berem sama na 
lastno roko. Oziroma sem brala, ko sem bila diagnosticirana. sedaj sem se malo umirila, sedaj 
bolj spremljam kakšne objave tujih skupin in delim znanje naprej. Informacije imam, kar mi 
rabi je čustvena podpora, beseda spodbude, razumevanje…  
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7. Zaupate informacijam, ki jih dobite v skupini? Ali pa imate do njih neko kritično 
distanco? 
Ja, zaupam…ampak do neke mere. Pač sem taka, da sem v preteklosti bila ful naivna in ko 
sem komaj začela spremljat tuje skupine, sem verjela res vsemu. In to je vodilo do tega, da 
sem padla v totalno paranojo, sem imela občutek, da imam vse najhujše simptome, ki jih 
imajo drugi in da bom v prihodnosti še bolj zbolela in že tako se je celo moje življenje vrtelo 
okrog bolezni. In potem sem še na spletu videla samo negativne zgodbe…. To me je 
uničilo…. Zato sem se naučila malo distancirat, kakšno stvar vzet z rezervo, se zavedat, da je 
vsak drugačen, da morem bit optimistična, da je majhna možnost, da bi se vse najhujše stvari 
ki se dogajajo drugim dogajale tudi meni….. Ampak zdaj ko razmislim dejansko največjo 
krivdo pripisujem mojim zdravnikom…Ker me o bolezni niso podučili, ker mi niso stvari 
dovolj razjasnili, ker so me obravnavali površno. In valda sem padla v stanje, ko nisem več 
vedela kaj bo z mano in kaj ne bo. Mislim, da bi si vsak kroničen bolnik zaslužil posebne 
obravnave, ki se ne konča, ko je konec pregleda v ambulanti….ampak bolj temeljito 
posvečanje tudi njegovi psihi, počutju, soočanju, obvladovanju bolečine. 
8. Ali skupina vpliva kdaj na to kakšno vrsto zdravljenja se odločite izbrati?  
Ja, predvsem v tem smislu, da si delimo negativne izkušnje z zdravniki, da vemo katerih se 
izogibat in kateri so dobri in se posvetijo. Pa tudi kaj pomaga pri glavobolu, različna 
poskušanja članov, osebne izkušnje, kaj je dobro probat, kaj bi znalo pomagat. Jaz vedno 
poskusim kar mi svetujejo drugi. Pa tudi si delimo informacije o temu kakšne vrste operacij 
izvajajo v tujini, katere vrste operacije so najbolj uspešne, da lahko to posredujemo naprej 
našim zdravnikom. Ma to je malo žalostno, da moremo mi njim govorit kako nas operirat in 
kako nas zdravit. Ker smo potisnjeni ob rob, ker imamo redko bolezen. Za znane bolezni se 
točno ve kaj in kako…za te redke pa pade vse na bolnike same… 
9. Kakšen pa je vaš odnos do medicine/zdravnikov? Se vam zdi, da lahko enake 
informacije/podporo dobite tudi pri zdravniku, kot jih dobite v skupini? 
Itak da ne. Sej to je point, ki ti ga hočem povedat. Da brez skupine sploh ljudje ne bi vedli kaj 
in kako. Zdravnik razloži samo tisto osnovno kar o Chiari ve in to je to. Ne pove pa kako se z 
njim soočat, kako se sprijaznit, ko operacija ne 100% odpravi bolečin…. V tujini zdravniki 
povejo, da zdravila za Chiari ni in da operacija samo pomaga do neke mere. Za ene več, za 
druge manj. Pri nas ti obljubljajo čudež in potem ko se ta ne zgodi…. Ne veš več kaj sam s 
sabo…Ne veš več kaj in kako…. To te ful obremeni, verjemi….in ne veš na koga se obrnit. 
Imaš srečo, če imaš podporo doma, če te doma podpirajo in razumejo kaj doživljaš. Ampak 
tega nimajo vsi. In če nimaš podpore doma in niti ne pri zdravnikih…kaj ti potem ostane? 
Zato so skupine super, ker združijo vse najboljše…Podporo in informacije. 
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10. Ali članstvo v skupini vpliva na to, da ste kdaj skeptični do vašega zdravnika?  
Kako članstvo v skupini vpliva na zaupanje, ki ga imate do uradne medicine? 
Ja,vpliva ja. Predvsem zato, ker me do zdaj zdravniki niso še pozitivno presenetili. Ker sem 
ugotovila, da o Chiari vem veliko več kot oni. In potem itak si skeptičen, če vidiš da nekdo ne 
obvlada zadeve.  
11. Kako bi opisali pozitivne vidike skupine na vašo življenje? Vam skupina pomaga 
pri soočanju z boleznijo v vsakdanjem življenju?  Kako je vplivala na vaš odnos 
do bolezni? 
Pozitivno to, da ko misliš da si najbolj sam, lahko z enim samim klikom dostopaš do oseb, ki 
vejo kaj se dogaja, ki to izkušajo na lastni koži. Ali sami, ali s svojimi otroki, to je ful velik 
potencial interneta in Facebooka, ker v vsakdanjem življenju ne poznam nobenega s to 
boleznijo, pomeni ful da lahko take ljudi spoznam preko spleta. In tudi če smo oddaljeni, še 
vedno čutiš neko povezavo z njimi, tudi če se ne slišiš vsak dan, vsaj veš da obstajajo, vsaj 
veš, da nisi edini, ki ga je doletela prav ta specifična bolezen. In to ti da en tak občutek, ki ga 
je težko opisat. Se mi zdi, da smo ljudje socialna bitja in se radi družimo, še posebej s tistimi 
ki si delimo podobne interese in izkušnje. Ko pa tukaj nastopi vmes bolezen, ti podobni ljudje 
nujno rabijo, ker biti edini bolan v družbi zdravih je ful težko. In zato je pozitivno, da ti drugi, 
ki so ti podobni lahko pomagajo z besedami, nasveti, usmeritvami, tolažbo… Recimo mi je 
zelo lepo napisat v skupine tudi kej lepega, tudi objavit, ko sem dobrega počutja, ko imam 
dober dan. Nekako skupino razumeš kot neko spletno družino, s katero si povezan preko 
bolezni, ampak vseeno jo razumeš kot nekaj pozitivnega. In ko se ti zgodi kej lepega, ko si 
vesel,rad deliš to pozitivo naprej. 
12. Kaj pa negativne? Ste opazili kdaj, da je skupina negativno vplivala na vas? 
Kot sem prej rekla, ko sem bila nevedna o bolezni, so te tuje skupine negativno vplivale, ker 
sem nase prevzela vse negativno kar sem prebrala. 
 
PRILOGA D: Transkript intervjuja 4 
Ime: Marina 
Datum: 6.8.2019 
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1. Katerim podpornim skupinam pripadate? 
Adminka sem v fibro. Drugače pa sem članica tudi drugih, ampak ne toliko. Kar se me najbolj 
tiče je fibro in to rabim in s tem največ živim. Zato sem tudi ustanovila to skupino. Ker sem se 
pogovarjala z eno punco iz Latvije in sem mogla ful prevajat iz angleščine in nisem imela nič 
informacij v našem jeziku.  In sem rekla pa to ni normalno, a ne bi tudi mi imeli kakšne 
skupine. In sem jo potem naredila.  Potem sem povabila par ljudi zraven in je ful zrasla 
skupina. Meni je bilo glupo, da se nimam s kom pogovarjat.  Se spomnim, da sem bila v Soči 
na terapiji in tam sem videla, da je še takih kot jaz, da nisem sama.  In sem se malo 
pogovarjala, malo pojamrala in dejansko veliko pomaga ta komunikacija.  
2. Razumete sami sebe kot aktivnega člana skupine? Kako bi opisali vašo 
aktivnost? 
Sem aktivna, skozi sodelujem in objavljam. In spremljam kaj drugi objavljajo, ker pride tudi 
do kakšnega kreganja.  Kakšen se dela malo preveč pameten pa je nesramen. Enostavno temo 
zaprem, zaključim ali pa kar zbrišem.  Zmotijo me velikokrat kakšni  pokroviteljski nasveti o 
temu kakšna zdravila ne jesti, da naj ljudje ne jejo antidepresivov, da je to slabo,…  Nobeden 
ne ve kako se drugi počuti in te nasvete dajejo tisti, ki sploh niso nič sprobali. Zaradi tega to 
niso nasveti iz izkušenj ampak samo pametovanje .  Velikokrat se torej zgodi kakšno 
prepiranje.  Hočem ohranit neko mirno, kulturno atmosfero. Je zelo dobra klima v naši 
skupini. In na temu delam. Skozi spremljam, objavim kakšen hec  in vedno stojim za svojimi 
besedami.  In želim, da se stvari povejo na korekten, miren način, brez podjebavanja po 
domače povedano.  
3. Lahko opišete trenutek, ko ste se odločili poiskati podporno skupino? Kaj vas je 
spodbudilo k temu? Iz kje izhaja potreba, da ste se pridružili skupini? 
Videla sem, da se moram s tujci pogovarjati. In, da nimam v Sloveniji nobenega s kom bi se 
lahko pogovarjala o tej bolezni.  In sem videla, da je dosti istih kot jaz in sem rekla da, če 
imajo v tujini te težave, jih imajo sigurno tudi pri nas. In zato sem rekla, da naredim skupino.  
4. Kakšne vsebine je v vaši skupini največ? Je več medicinskih informacij ali pa 
osebnih izkušenj, emocionalnih stisk, nasvetov? 
Vsebinsko je dosti informacij. Kar me moti pa je to, da je dosti v angleščini, jaz pa angleško 
ne znam. In dostikrat dajo v ang članke in ne razumemo vsi. Ampak dobro, tega ne moreš 
zamerit. Veliko je tuje literature, kaj čmo. Zelo malo je iz našega prostora, ker tega ni. Ni 
raziskovanja na temo fibromialgije. Veliko je instant pomoči. Ko se nekdo v nekem trenutku 
slabo počuti in rabi pomoč psihično ta moment.  Tega je največ. V trenutku ko pride slabo 
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počutje….. ''danes me boli, kaj da naredim…. Grozno se počutim. '' In potem vedno lažje 
diham, ko mi nekdo napiše kej pozitivnega gor.  To zelo pomaga. Tako da je pol polovica 
informacij, polovica podpora. 
5. Zaupate informacijam, ki jih dobite v skupini? Ali pa imate do njih neko kritično 
distanco? 
Do določenih informacij sem skeptična, absolutno.  Zaupam strokovnim člankom in 
nasvetom,  ki mi jih dajo člani in ki izvirajo iz znanstvene podlage. Do tega nisem toliko 
skeptična. Sem pa zelo skeptična do objav, kjer je zaznati, da nekdo želi prodati nek izdelek, 
da si dela reklamo, da preveč hvali in oglašuje nekaj. Do takih čudežnih zdravil in nasvetov 
sem res skeptična.  Kar se tiče izkušenj ljudi vedno zaupam, da je nekdo nekaj doživel. Ne 
upoštevam vsega, ampak zaupam, da je resnično. Ampak vseeno ne vzamem nič za 100%, 
ampak z rezervo, o vsemu premislim…. Marsikdo lahko napiše karkoli…. 
6. Ali skupina vpliva kdaj na to kakšno vrsto zdravljenja se odločite izbrati? Ali pa 
kakšno vrsto zdravil poskusiti?  
Ne, dejansko ne. Ker sem že toliko let že na istem zdravljenju, da mi ne rabi. Sem ugotovila 
kaj mi paše in tega se držim. Zato te informacije pač spregledam in mi ne koristijo.  Sem 
toliko individualna in mi ne pomagajo stvari, ki pomagajo drugim. Ker imam poleg fibro še 
ene druge bolezni in morem met prav posebne stvari samo zame. Imam svoje težave. Kar 
upoštevam v skupini so bolj psihološki nasveti, bolj kot medicinski. Sej so mi zanimivi 
medicinski in jim sledim, že iz tega razloga, da znam svetovati komu drugemu, ko pride do 
situacije. Zame pa ne pride v poštev, ker imam posebne težave.  
7. Ali članstvo v skupini vpliva na to, da ste kdaj skeptični do vašega zdravnika?  
Kako članstvo v skupini vpliva na zaupanje, ki ga imate do uradne medicine? 
Zaupam svojemu zdravniku.  Velikokrat sem vedla veliko več kot zdravniki o moji bolezni, 
stvari ki sem jih izvedla na internetu. Vedno sem na tej podlagi jaz vodila moje zdravljene in 
zdravniki so me vedno upoštevali. Se pa je zgodilo največkrat, da sem mogla jaz sama 
predlagat te stvari in zdravljenja. Je pa pozitivna stvar interneta, ker te informacije sem jaz na 
spletu dobila. Od ljudi in člankov.  Vedno sem povedala zdravniku kaj rabim in kaj želim, to 
pa sem sigurno izvedla iz mojega samoizobraževanja.  Je pa res, da kar pomaga meni, ni 
nujno da pomaga tudi drugemu. Sej zato so te skupine tudi dobre, ker si lahko ljudje 
izmenjujejo izkušnje, dobre in slabe in si lahko lažje mnenje oblikuješ in si bolj izobražen. In 
veš na kaj moreš pazit. Se zgodi, da nekdo objavi kako ga zdravi njegov zdravnik pa ga 
dejansko zdravi čisto narobe…  In to je dobro, da pove v skupini, ker mu lahko svetujemo, da 
to ni v redu, da naj poišče drugega zdravnika ali drugo pomoč. Ta izmenjava informacij je 
zelo pomembna. Take informacije si lahko podajaš o katerih lahko drugi nimajo pojma ali pa 
59 
 
ti nimaš pojma. Glede medicinskega sistema sem jaz imela srečo. Ko me je začelo boleti in 
nisem mogla niti hodit, sem šla  k osebni zdravnici in ji povedala in je ona rekla glejte, jaz 
mislim, da imate vi fibromialgijo. In me je poslala naprej in so mi vsi zdravniki lepo brez 
problemov postavili diagnozo. Nikoli mi noben ni dvomu. Poznam pa ljudi, pri katerih ni 
tako.  Name so vedno gledali kot na posebnega bolnika, ker imam posebne lastnosti in 
simptome in posebne obravnave, glede tega sem res imela srečo.  Eni pa dosti časa se mučijo 
in jih pošiljajo okoli med različnimi zdravniki in diagnozami.  Moja osebna zdravnica pa je 
bila seznanjena s fibromialgijo.  Dostikrat pa ljudje ne dobijo podpore pri zdravnikih, to je 
dejstvo.  Eni pač imajo srečo, drugi ne.  So pa zdravniki omejeni pri podpori ki jo lahko 
nudijo, to je dejstvo. Oni več kot toliko ti ne morejo ponuditi. In jih ne moreš kriviti. Bi pa se 
mogoče dalo na nek način vključit še kakšno psihološko podporo, ki pride s kronično 
boleznijo.  V Soči smo jo sicer dobili v pet tedenskem programu protibolečinskem, dobiš to 
podporo… imaš prav psihologe, ki te naučijo malo kako si pomagati.  
8. Kako bi opisali pozitivne vidike skupine na vašo življenje? Vam skupina pomaga 
pri soočanju z boleznijo v vsakdanjem življenju?   
 
Zelo vidim skupino kot podporni sistem. Predvsem psihološka podpora mi je zelo pomembna 
v tej skupini.  Zelo mi pomeni, da lahko malo pojamram gor in ti je takoj lažje, ker veš, da 
nisi sam v tem.  Strašno pomaga skupina.  Je tudi drugače, ko ti nekdo ponudi podporo, ki ne 
izkuša bolezni ali pa nekdo, ki jo izkuša.  Razumem to podporo na drugačen način, ker je iz 
prve roke. Ti ljudje razumejo kaj izkušaš,  kaj čutiš, kako čutiš, zakaj se gre. In to se mi zdi, 
da res boljšega ne more biti. Skupina podporno zelo zelo funkcionira. Ko sem najbolj na tleh, 
ko res ne morem nič nič nič in se sama sebi gnjusim, napišem gor in je ogromno podpore. 
Čustvene-srčki, objemčki, pozitivne osebe. Vidim, da nas je veliko v istem dreku. In da 
pridejo slabši dnevi in da pridejo boljši in, da mine in traja in mine in traja in mine. Težko je 
sprejet karkoli od tega….težko je sprejeti bolezen in taka podpora je ful pomembna.  
Poleg tega v skupini imaš tudi možnost kej prebrat kar te zanima, imaš iskalnik in lahko 
gledaš za nazaj. V naši skupini, kjer bolezen ni toliko znana je to balzam za dušo. Vpliva tudi 
na odnos do bolezni, lažje sem jo sprejela, soočila in sprejela kot del same sebe.  
9. Kaj pa negativne? Ste opazili kdaj, da je skupina negativno vplivala na vas? 
Nisem taka, da bi se pustila negativno vplivat. Jaz se ne pustim.  Mene skupina ne bremeni. 
Ne prenašam stvari iz skupine v vsakdanje življenje.  Ko pogovor zaključim, ga ne prenašam 
v vsakdan. Ne vtikam v  bolezni drugih ne nič. Tudi z možem ne debatiram o temu, kar 
govorimo v skupini.  Poznam samo sebe in svoje simptome in  vem kar nimam in ne rabim. In 
zato se ne obremenjujem. Ne sekiram se, da bom tudi jaz nekaj dobila. Najhujše je, ko vse kar 
se dogaja drugim prenašaš nase. In cel čas govoriš o bolezni. Zato se dostikrat umaknem v 
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zasebni svet in se ukvarjam z drugimi stvarmi. Nočem cel čas razmišljat samo o bolezni in 
želim ostati pozitivna. In v naši skupini tega ni, ni negativna skupina in, če si stvari ne jemlješ 
k srcu in, če se zavedaš, da eni imajo ene težave, ti imaš druge, ni straha da te bo skupina 
obremenila.  Moreš ostati močna oseba in po tolikih letih bolezni moreš vedeti kaj imaš in kaj 
te matra in težav drugih ne smeš jemati na svoja ramena.  Imam dosti svojih težav…. 
10. Razumete člane skupine kot vaše prijatelje? Ste se z njimi kdaj srečali v živo? 
Velikokrat sem se pogovarjala privat s člani skupine. In so mi malo jamrale.  Ampak prav kot 
prijatelje jih ne razumem, ker sem se naučila distancirat. Na njih gledam kot na soborce,kot na 
partizane v nekem pogledu. Nismo prijatelji, smo pa soborci, se skupaj borimo proti bolezni. 
Eni se ful povežejo in postanejo prijatelji, jaz pa se raje distanciram. Tudi drugače sem bolj 
introverten človek. Sem bolj navezana na družino. Sem taka osebnost, sem bolj družinska.  
Sej veliko ljudi poznam osebno, ampak nisva prijateljice, se pač poznava. Mi služi bolj kot na 
druge načine, informacije in podpora, ma prav prijateljice v vsakdanu pa niso. 
 
 
 
 
